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Kljub temu da Slovenija spada med razvitejše države in ima dobro razvito zdravstveno in 
socialno varstvo, pa po drugi strani nimamo urejenega krovnega zakona na področju 
dolgotrajne oskrbe, ki zaradi staranja prebivalstva postaja globalna tema. Diplomska 
naloga tako preučuje izvajanje socialnih in zdravstvenih storitev ter obseg in vsebino 
storitev povezanih z dolgotrajno oskrbo. Pri tem se splošne pravice primerjajo s pravicami 
oseb obolelih s cistično fibrozo. Na podlagi izpostavljene ključne problematike so 
predlagane morebitne ustrezne rešitve na področju dolgotrajne oskrbe.  
 
Cilji diplomske naloge so doseženi na podlagi analize primarnih in sekundarnih virov 
oziroma domače in mednarodne zakonodaje, ki je relevantna za to področje. Praktični del 
naloge se je izvedel z anketo med osebami, ki potrebujejo pomoč druge osebe pri 
opravljanju osnovnih življenjskih potreb in aktivnosti. Na podlagi tega je oblikovan 
optimalen model dolgotrajne oskrbe v Sloveniji. 
 
Rezultati ankete so potrdili dejstvo, da v Sloveniji nimamo ustrezno urejenega celovitega 
sistema dolgotrajne oskrbe niti enakega dostopa do storitev in prejemkov za vse tiste, ki 
jih potrebujejo. V Sloveniji prevladuje institucionalna oskrba, pri bolnikih s cistično fibrozo 
pa oskrba na domu v sklopu svojcev. Storitve dolgotrajne nege na domu tako niso 
omogočene kot brezplačne storitve, ampak je za njih potrebno plačati.  
 
Prispevek diplomske naloge je lahko osnova za širše raziskovanja pravic in potreb oseb, ki 
potrebujejo pomoč drugih oseb pri vsakdanjih opravilih. Potrebno bi bilo zajeti torej večje 
število tovrstnih upravičencev, da bi lahko vsak posameznik izrazil lastne izkušnje in 
problematiko, s katero se sooča v sklopu svoje bolezni ali stanja. Kljub temu pa na podlagi 
tega ne moremo pričakovati bistvenih sprememb zakona oziroma sprejetja potrebnega 
krovnega zakona, saj bi na to večji vpliv imele evropske direktive in določila, ki so prav 
tako že določene. S strani Slovenije je torej potrebno te direktive upoštevati oziroma jih 
vključiti v našo zakonodajo. 
 
Ključne besede: socialna varnost, zdravstveno varstvo, dolgotrajna oskrba, zdravstveno 












SHORTCOMINGS OF LONG-TERM CARE REGULATIONS IN 
SLOVENIA 
 
Even though Slovenia is a developed country with a well-established health and social 
care system, it nevertheless lacks a framework law in the field of long-term care, which is 
becoming a global issue due to aging population. The thesis therefore examines the 
provision of social and health care services, as well as the scope and content of services 
related to long-term care. In this context, general rights are compared with the rights of 
persons suffering from cystic fibrosis. In line with the main issues highlighted, potential 
suitable solutions in the field of long-term care are proposed. 
 
The thesis achieves its main goals with the analysis of primary and secondary sources, 
namely the relevant national and international legislation. The practical part of the thesis 
consists of a survey which was carried out among the people who needed other person’s 
assistance in satisfying essential survival needs and carrying out daily activities. This laid 
the groundwork for putting together an optimal model of long-term care in Slovenia. 
 
The survey results confirm that Slovenia has neither a suitably regulated, comprehensive 
system of long-term care, nor equal access to services and benefits for all those who 
need them. In Slovenia, institutional care is the most common, whereas patients with 
cystic fibrosis usually resort to home care provided by their relatives. Long-term home 
care is thus not provided as a free-of-charge service; instead, patients have to pay for it. 
 
This thesis could therefore contribute to and provide a foundation for a more extensive 
research on the rights and needs of people who need other people’s assistance in carrying 
out everyday tasks. For this purpose, a larger number of such beneficiaries would need to 
be included, along with the descriptions of experiences and issues which these individuals 
face in the context of their disease or condition. However, one cannot expect that this 
would significantly affect the changes in legislation or adoption of the required framework 
law. European directives and regulations, which had already been established, could have 
much greater impact. Slovenia must therefore take these directives into account and 
integrate them into its legislation. 
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1 UVOD 
Na podlagi lastnih izkušenj in spoznanj v zadnjih letih mojega življenja opažam, da se je  
lestvica življenjskih vrednot pri meni precej spremenila. Ugotovila sem, da je zame 
najpomembnejša vrednota zdravje in vse, kar se tiče samega odnosa do svojega telesa. 
Že naše babice so nam govorile, ko smo bili majhni, da je zdravje največje človekovo 
bogastvo in ga je potrebno vseskozi varovati in negovati. Zdravje je eno samo, seznam 
bolezni pa se iz dneva v dan dopolnjuje.  
 
Zdravje lahko na splošno opredelimo po definiciji Svetovne zdravstvene organizacije kot 
stanje popolnega fizičnega, psihičnega in socialnega blagostanja in ne le odsotnost bolezni 
ali hibe (WHO, 2016). Pri tem Toth (2003) meni, da je zdravstveno stanje posameznika 
posledica medsebojnega delovanja človekovih genetskih lastnosti, povzročiteljev bolezni in 
zunanjih socialnih, ekoloških, fizičnih in drugih dejavnikov. Znanje o nastajanju bolezni, 
njihovem preprečevanju, zdravljenju je bilo po njegovem mnenju potrebno povezati v 
celoto in tako so nastali sistemi zdravstvenega varstva, ki pomenijo zavestno, organizirano 
ter usklajeno delovanje in prizadevanje posamezne države za doseganje ciljev boljšega 
zdravstvenega stanja in kakovosti življenja ljudi. 
 
Zagotavljanje visoke ravni zaščite ljudi pred tveganjem bolezni in odvisnosti je eden 
bistvenih ciljev države, tako Slovenije kot Evropske unije, zato je potrebno omogočiti 
dostopnost do kakovostnih individualiziranih storitev oziroma pravic dolgotrajne oskrbe 
vsemu prebivalstvu, ki jih potrebuje. Mali (2013) namreč trdi, da bo »dolgotrajna oskrba v 
prihodnosti ključna pri zagotavljanju družbene stabilnosti« in da jo zato lahko razumemo 
kot »globalno temo, ki zadeva celotno človeštvo«.  
 
Namen dolgotrajne oskrbe je v doseganju čim boljše kakovosti življenja. Dolgotrajna 
oskrba je namenjena predvsem starejši populaciji, vendar pa vključuje tudi mlajšo, ki je 
zaradi različnih bolezni, invalidnosti in drugih vzrokov potrebna pomoči druge osebe pri 
opravljanju vsakdanjih temeljnih in podpornih življenjskih aktivnostih. Trend dolgotrajne 
oskrbe je, da se v prvi vrsti izvaja na domu posameznika, ko to ni več možno, pa v 
posebej usposobljenih zavodih. Poleg pomoči posamezniku dolgotrajna oskrba predstavlja 
tudi pomoč njegovi družini (Toth, 2009). Zelo pomembno vlogo ima oskrba na domu, zato 
menim, da bi morala postati bolj dostopna. Z vidika preventive bi to pomenilo 
preprečevanje okužb in preprečevanje nastanka preležanin (ran in razjed zaradi pritiska), 
kar posledično vodi do zmanjšanja stroškov v zdravstvenem sistemu. 
 
Najpomembnejše pri dolgotrajni oskrbi je dolgotrajna nega, saj združuje številne 
zdravstvene in socialne storitve za osebe, ki zaradi kroničnih telesnih in duševnih bolezni 
potrebujejo pomoč druge osebe pri opravljanju osnovnih in podpornih dejavnostih 
vsakdanjega življenja. To nalogo ponavadi prevzamejo družinski člani, ki pa zato niso 
popolnoma usposobljeni. Družinam to predstavlja veliko obremenitev, poleg tega pa 
nimajo vsi enako dostopnih storitev in prejemkov. Iz tega razloga je tudi nujno potrebno 
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povezati različne službe v enovit sistem dolgotrajne oskrbe, da bodo kakovostne 
individualizirane storitve in prejemki dolgotrajne oskrbe dostopni pod enakimi pogoji 
vsemu prebivalstvu, ki jih potrebujejo. Pri tem naj bi imele prednost tiste oblike pomoči in 
podpore, ki uporabnikom omogočajo, da ostanejo v domačem okolju.  
 
Kljub temu da Slovenija spada med razvitejše države in ima dobro razvito zdravstveno in 
socialno varstvo, so po mnenju Kidriča (2009, str. 58) največja povečanja deleža nad 80 
let starih prebivalcev. Ta delež je tudi največji v Evropi ter s tem tudi povišanja 
projiciranih izdatkov za dolgotrajno nego med najvišjimi. To je še dodaten argument, da 
je potrebno čim prej in čim bolje oblikovati celovit sistem dolgotrajne oskrbe. Potrebno bo 
osmisliti način nudenja oskrbe na domu, v inštitucijah, s profesionalno in laično pomočjo, 
ter primerno oblikovati pravila za delitev finančnih bremen dolgotrajne oskrbe med 
posamezniki in državo oziroma javnimi financami.  
 
Cilj nove ureditve dolgotrajne oskrbe, ki se uvršča v eno od socialnih tveganj, je uvesti 
posebno socialno zavarovanje, hkrati pa izvajalce in storitve povezati v enovit sistem, ki 
bo osebam, potrebnim pomoči drugih, zagotovil dostopne in kakovostne storitve, 
predvsem v njihovem domačem okolju. Z ureditvijo novega sistema zavarovanj, bi se 
lahko uporabnikom in njihovim družinam zagotovila celostna pomoč in podpora ter s tem 
primerna raven socialne varnosti. Dolgotrajna oskrba, v katero so vključene zdravstvene 
in socialne storitve, bi se financirala iz javnih in zasebnih sredstev, torej s kombinacijo 
obveznega javnega in obveznega zasebnega socialnega varstva. Prispevke bi plačevali vsi, 
ki so na območju Republike Slovenije tudi obvezno zavarovani. Za zgled imamo lahko 
skandinavske države, kjer imajo zdravstveno varstvo in socialno varnost zelo dobro 
urejeno. Ampak, ali je to primerno in dosegljivo tudi za Slovenijo? Ali je za našo državo 
bolj smiselno, da se zgleduje po zahodnoevropskih državah? 
 
Kljub temu, da se Zakon o dolgotrajni oskrbi pripravlja že nekaj let in še vedno ni 
dokončan, je po drugi strani »zelo spodbudno, da so države članice v okviru odprte 
metode usklajevanja na področju socialne vključenosti in socialne zaščite določile skupne 
cilje na evropski ravni. Kot bistveni cilj so si zastavile zagotovitev splošne dostopnosti do 
visokokakovostne in finančno dostopne dolgotrajne oskrbe, Evropska komisija pa sodeluje 
z njimi, da bi jim pomagala pri njegovem izpolnjevanju« (Urad za uradne publikacije 
Evropskih skupnosti, 2008, str. 1). 
 
Namen diplomskega dela je preučiti izvajanje socialnih in zdravstvenih storitev ter 
prejemkov, vključenih v dolgotrajno oskrbo oseb, ki zaradi kronične bolezni, invalidnosti 
ali oslabelosti, potrebujejo pomoč druge osebe pri zadovoljevanju osnovnih življenjskih 
potreb. Cilji raziskovanja so proučiti obseg in vsebino storitev ter višino denarnih 
prejemkov povezanih z dolgotrajno oskrbo oseb, ki potrebujejo pomoč druge osebe, in 
primerjati z določeno skupino oseb obolelih s cistično fibrozo. Na podlagi tega 
raziskovanja bom izpostavila ključne anomalije na področju dolgotrajne oskrbe in 
predlagala morebitne ustrezne rešitve. 
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Pri proučevanju omenjene problematike bom potrdila ali zavrgla naslednje zastavljene 
hipoteze:  
 
H1: V Republiki Sloveniji nimamo ustrezno urejenega celovitega sistema dolgotrajne 
oskrbe, saj ni zagotovljena enaka dostopnost storitev in prejemkov vsem osebam, ki jo 
potrebujejo. 
 
H2: Dolgotrajna oskrba na domu ni niti zadostna niti ustrezna, storitve preventive in 
zgodnje rehabilitacija pa so nerazvite.  
 
H3: Dolgotrajna oskrba na domu ne nudi intravenske terapije na domu in ne fizioterapije. 
 
H4: Osebe, obolele s CF, nimajo dostopa do storitev dolgotrajne oskrbe in nimajo 
denarnega prejemka za telesno okvaro. 
 
Za doseganje ciljev ter verifikacijo zastavljenih hipotez so v diplomski nalogi uporabljene 
različne raziskovalne metode. Pri opisu ključnih pojmov, ki so potrebni za razumevanje 
zastavljenega problema, je na podlagi analize primarnih in sekundarnih virov uporabljena 
deskriptivna metoda. Pri analizi domače in mednarodne pravne ureditve s področja 
dolgotrajne oskrbe je za ugotovitev prednosti in pomanjkljivosti slovenske zakonodaje 
uporabljena komparativno metodo. Empirični del diplomske naloge temelji na anketiranju 
posameznikov, ki potrebujejo pomoč druge osebe pri opravljanju osnovnih življenjskih 
potreb in aktivnosti. Na podlagi podatkov ankete, analize in poročanja o rezultatih, javno 
dostopnih statističnih podatkov in literature sem oblikovala optimalen model dolgotrajne 
oskrbe v Sloveniji. 
 
Diplomsko delo obsega 5 poglavij, od katerih je prvo namenjeno uvodu v obravnavano 
problematiko, z zastavljenim namenom, cilji in hipotezami. V drugem poglavju teoretično 
opredeljujem socialno varnost in zdravje. Pri tem sem opredelila zdravstveno varstvo v 
Republiki Sloveniji ter zdravstveno in socialno zavarovanje. Kot posebno skupino sem 
izpostavila urejenost zdravstvenega in socialnega varstva oseb s cistično fibrozo. Tretje 
poglavje sem namenila dolgotrajni oskrbi ter pravni ureditvi tovrstnega področja. 
Opredeljeni sta tako mednarodna kot slovenska pravna ureditev, poleg tega pa so 
primerjane tudi ureditve dolgotrajne oskrbe z nekaterimi drugimi evropskimi državami. 
Opisala sem tudi, kako je urejena dolgotrajna oskrba za osebe s cistično fibrozo. Četrto 
poglavje sem namenila analizi ankete in verifikaciji hipotez, peto pa zaključku oziroma 
sklepnim ugotovitvam diplomskega dela. 
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2 SOCIALNA VARNOST IN ZDRAVJE 
Zdravje je na podlagi Svetovne zdravstvene organizacije opredeljeno kot blaginja oziroma 
kot pozitivna osebna in družbena vrednota. Zdravje ni opredeljeno le kot odsotnost 
bolezni, kar pomeni, da je zdravje odvisno tudi od ustreznih socialnih, ekonomskih in 
drugih pogojev ter od sposobnosti ljubiti, delati in ustvarjati. Izhajajoč iz tega je vidno, da 
je zdravje težko opredeliti (Povše, 2010).  
 
»Po novejših spoznanjih in stališčih Svetovne zdravstvene organizacije pa je zdravje 
celovit in dinamičen sistem, ki je sposoben prilagajanja vsem vplivom okolja ter omogoča 
posamezniku in skupnosti opravljati vse biološke, socialne in poklicne funkcije in 
preprečevati bolezen, onemoglost in prezgodnjo smrt. Sodobna definicija zato opredeljuje 
zdravje kot splošno vrednoto in bistveni vir za produktivno in kakovostno življenje 
slehernega posameznika in skupnosti kot celote« (CPI, 2016, str. 1). 
 
Zdravje lahko opredelimo tudi kot dinamično ravnovesje, telesnih, duševnih, čustvenih, 
duhovnih in socialnih prvin, ki se kaže v zmožnosti neprestanega opravljanja funkcij in 
prilagajanju okolju. Zdravje in skrb zanj torej ni le interes posameznika, medicinskih strok 
ali institucij zdravstvenega varstva temveč je tudi odgovornost celotne družbene skupnosti 
(CPI, 2016, 1).  
 
Glede na to, da je zdravje človekova najpomembnejša dobrina, ima osrednje mesto v 
sistemu socialne varnosti. Poseben pomen zdravja za človeka je poudarjen že s sistemsko 
uvrstitvijo dejavnosti, ki zagotavlja osebam to dobrino, v obe veji socialne varnosti, to je v 
sistem socialnih zavarovanj in sistem socialnega varstva (Vodovnik, 2015). 
 
Področje socialnega varstva je eden od sklopov socialne varnosti in temelji na socialni 
pravičnosti, solidarnosti ter na načelih enake dostopnosti in proste izbire oblik. Pri tem je 
temeljno izhodišče ukrepov na področju socialnega varstva zagotavljanje dostojanstva, 
enakih možnosti ter preprečevanja socialne izključenosti. Socialno politiko v ožjem smislu 
opredeljujejo ukrepi za zagotavljanje socialne varnosti posameznika. Pri tem socialno 
varnost določajo strokovna načela, pravila in dejavnosti, ki posamezniku omogočajo, da 
se vključi in ostane vključen v družbeno okolje ter v njem aktivno deluje. Pri tem država 
zagotavlja materialne in socialne pravice, posameznik pa prispeva v obliki davkov in 
drugih obveznih dajatev (MDDSZ, 2016a). 
 
Namen sistema socialnega varstva je torej omogočiti socialno varnost in socialno 
vključenost državljanov in drugih prebivalcev Republike Slovenije, pri tem pa so država in 
lokalne skupnosti v okviru politik socialnega varstva dolžne zagotoviti ustrezne pogoje za 
to. V zadnjih letih se socialna problematika v Sloveniji zaostruje, predvsem kot posledica 
gospodarske krize, visoke brezposelnosti, majhnih možnosti novega zaposlovanja ter na 
splošno nižjih dohodkov v populaciji. Istočasno je zaradi spremenjenih demografskih 
razmer v socialnem in zdravstvenem sistemu močno izpostavljena problematika starejših, 
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ki se po eni strani soočajo z nizkimi prihodki, po drugi strani pa naraščanje starejše 
populacije postavlja tako socialni kot zdravstveni sistem pred izziv povečanih potreb po 
storitvah dolgotrajne oskrbe in drugih starejšim prilagojenih storitvah, ki tem omogočajo 
oziroma lajšajo vsakodnevno življenje in vključevanje v okolje. V tem primeru ne gre le za 
vprašanje pomanjkanja kapacitet in nudenja storitev, ampak tudi za pereče vprašanje 
financiranja – naraščanje stroškov (ReNPSV13-20, 1. in 2. člen). 
 
Starejše prebivalstvo ima specifične in drugačne potrebe na področju socialne varnosti, pri 
vzdrževanju stikov s socialnim okoljem ter ohranjanju oziroma vzdrževanju ustrezne 
kakovosti življenja. Velik delež starejšega prebivalstva je namreč zaradi posledic kroničnih 
obolenj, degenerativnih sprememb, poškodb ali starostne oslabelosti potreben pomoči 
druge osebe pri opravljanju dnevnih življenjskih aktivnosti (Toth, 2003). 
2.1 SOCIALNA VARNOST IN USTAVA 
Ustava Republike Slovenije je kot temeljni pravnopolitični akt izhodišče pravnega urejanja 
vseh pomembnih družbenih razmerij in s tem tudi socialne varnosti. Na socialno varnost 
se nanašajo naslednji členi Ustave (Vodovnik, 2015): 
- Po določilih 1. člena Ustave je Slovenija demokratična republika (pri urejanju in 
uresničevanju pravic in obveznosti iz teh razmerij ustvarjalno sodelujejo udeleženci 
teh razmerij), kar se kaže v sestavi organov upravljanja organizacij (zavodov), ki 
zagotavljajo izvajanje sistema socialnih zavarovanj, v katerih imajo zavarovanci 
svoje predstavnike. 
- Po določilih 2. člena je Slovenija pravna in socialna država, kar pomeni, da mora 
država zagotavljati ugodne razmere in ustrezno zakonodajo za uresničevanje 
socialnih interesov ljudi. 
- Po določilih 5. člena mora država ustvarjati možnosti za skladen civilizacijski in 
kulturni razvoj Slovenije, kar je mogoče le v razmerah pravično in humano 
urejenega sistema socialne varnosti. 
- Po 34. členu ima vsak pravico do osebnega dostojanstva in varnosti. 
- Po 50. členu imajo državljani, pod pogoji, določenimi z zakonom, pravico do 
socialne varnosti. 
- Po 52. členu je invalidom zagotovljeno splošno varstvo ter usposabljanje za delo, 
posebej pa se ta pravica z zakonom zagotavlja otrokom z motnjami v telesnem in 
duševnem razvoju. 
 
Pojem socialna varnost se v mednarodnih aktih uporablja v zvezi s pravico do socialne 
varnosti ali s sistemi socialne varnosti. Za slovenski pravni red pa je opredelitev 
bistvenega pomena zaradi opredelitve ustavne človekove pravice do socialne varnosti, 
vključno s pravico do pokojnine (Škobrne - Bubnov in Strban, 2010). Država je tako po 
določbah Ustave Republike Slovenije dolžna urediti obvezno zdravstveno, pokojninsko, 
invalidsko in drugo socialno zavarovanje ter skrbeti za njihovo delovanje. Hkrati pa je 
dolžna varovati družino, materinstvo, očetovstvo, otroke in mladino ter za to ustvarjati 
potrebne razmere (MDDSZ, 2016a). 
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V začetku dvajsetega stoletja je prišlo do razpada tradicionalno velikih družin, ki so v 
krogu širšega gospodinjstva skrbele za družinske člane, ki so postali začasno ali trajno 
nezmožni za delo in ustvarjanje dohodka. Postopoma se je tako v vseh evropskih državah 
izkazovalo, da zaposleni niso sposobni prihraniti dovolj sredstev za pokrivanje izpada ali 
zmanjšanje dohodka. Tako so se posledično postopoma organizirali sistemi socialne 
varnosti, v katerih so opredeljene določene pravice do dajatev v denarju in naravi za 
primere, ko zaposleno osebo doleti socialni primer. Med socialne primere spada tako 
brezposelnost, starost, invalidnost, bolezen in poškodba, materinstvo, smrt osebe, ki je 
preživljala družino ipd. Gre torej za dogodke, ki predstavljajo ekonomsko negotovost, med 
katere sodi izguba dohodka, nezmožnost za delo, nastanek nadpovprečnih stroškov ali 
nezadostnih dohodkov za pokrivanje minimalnih življenjskih potreb (Zajc, 2004). 
 
Socialna varnost je opredeljena z Zakonom o socialni varnosti (ZSV-UPB2, 1. in 2. člen), ki 
določa, da socialno varstvena dejavnost obsega preprečevanje in reševanje socialne 
problematike posameznikov, družin in skupin prebivalstva. Država mora zagotavljati in 
razvijati delovanje socialno varstvenih zavodov, ustvarjati pogoje za zasebno delo v 
socialni varstveni dejavnosti ter podpirati in spodbujati razvoj samopomoči, dobrodelnosti, 
oblik neodvisnega življenja invalidov ter drugih oblik prostovoljnega dela na področju 
socialnega varstva.  
 
Socialna varnost je širše zasnovan model državnih ukrepov na različnih področjih za 
zagotovitev socialne varnosti. V to so vključeni zdravstveni, delovnopravni, stanovanjski, 
izobraževalni in ostali vidiki. Med socialno varstvo pa spadajo vse vrste storitev in 
denarnih dajatev skupinam in posameznikom, ki nimajo zadostnih sredstev za 
preživljanje.  Socialna varnost je tako v Sloveniji definirana kot pravica posameznika: »da 
je zavarovan za tveganja za primer bolezni, nezaposlenosti, starosti, poškodbe pri delu, 
invalidnosti, materinstva, preživljanja otrok ter dajatve družinskim članom po smrti osebe, 
ki preživlja družino in za pravice, ki so v Sloveniji urejene z Zakonom o socialnem varstvu« 
(MDDSZ, 2016a).  
 
Socialna varnost je vsekakor temeljni kamen moderne demokratične družbe (Kavar – 
Vidmar, 2001) in hkrati tudi celovit sistem, ki nudi prebivalstvu zavarovanje v primeru 
različnih socialnih primerov ter temelje zagotavljanju minimuma eksistence. V najširšem 
smislu pokriva ta sistem vse socialne primere, vključno s socialno ogroženostjo ali 
pomanjkanjem, ne glede na to, ali se sistem uresničuje v okviru socialnih zavarovanj ali 
socialnega varstva. Vse to pa je podlaga za opredelitev posamezne države kot socialne 
države (Kalčič, 1996). 
2.2 NAČELA SOCIALNE VARNOSTI 
Države zagotavljajo socialno varnost na različne načine, in sicer v obliki socialnih 
zavarovanj ali socialno-varstvenih ukrepov. Ne glede na te razlike pa povsod osnovna 
načela socialne varnosti temeljijo na demokratičnosti, socialni pravičnosti in enakosti, ter 
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pravnem oziroma sodnem varstvu pravic vseh, ki so do teh pravic upravičeni (Toth, 
2003).  
 
Temeljna načela so oblikovana tako, da upoštevajo temelje Ustave in druge sorazmerno 
abstraktne pravne norme, ki so običajno urejene v uvodnih določilih zakonskih in drugih 
predpisov. Značilnost pravnih načel pa na področju socialne varnosti ni tako izrazita, ker 
prihaja na sorazmernem mladem področju pravne ureditve socialne varnosti do razvojnih 
sprememb, ki so posledica političnih gospodarskih in družbenih sprememb konkretne 
sodobne družbe. Posledično so načela socialne varnosti bolj dinamična kategorija kot 
načela drugih pravnih področij (Vodovnik, 2003).  
 
Socialna varnost je razvejan sistem in pravno razdelan z vrsto različnih pravnih aktov, od 
ustavnih določil do raznih zakonov. Posledično se za lažje razumevanje in razlago sistema 
uporabljajo razna temeljna načela, od katerih so nekatera splošna, druga pa predpisana v 
posameznih zakonih (Husić, 2010).  
2.2.1 NAČELO ENOTNOSTI 
Za popolno enotnost bi se morale pravice priznavati in napajati iz enega vira, da bi bile 
enake. V okviru tega načela pa se lahko določijo vsaj približno enaki standardi za 
priznavanje pravic. Enotnost se sicer bolj dosledno izvaja v posameznih vejah socialne 
varnosti (npr. zdravstveno zavarovanje, pokojninsko in invalidsko zavarovanje) ter pri 
plačevanju prispevkov (Husić, 2010). Po Vodovniku (2003) je to vrednostno izhodišče 
razvoja enovitega sistema, ki skrbi za socialni položaj posameznika. Pri tem so podsistemi 
sistema socialne varnosti medsebojno usklajeni in organizacijsko povezani. Država in 
nosilci sistema socialne varnosti imajo dolžnost zagotoviti vsakemu posamezniku 
minimalne socialne pravice ter organizacijo javne službe, ki skrbi za zagotavljanje teh 
pravic.  
 
Načelo enotnosti se kaže tudi v zakonski ureditvi, saj so lahko zagotovljene pravice na 
enem področju socialne varnosti odvisne od pravic, zagotovljenih na drugem področju. 
Organi enega podsistema socialne varnosti lahko namreč vplivajo na odločitve o pravicah 
v okviru drugega podsistema socialne varnosti. V okviru celotnega odločanja o pravicah 
oziroma izvajanju predpisov s področja socialne varnosti, pa je potreben tudi nadzor, ki ga 
izvaja socialna inšpekcija (Vodovnik, 2015).   
2.2.2 NAČELO VZAJEMNOSTI IN SOLIDARNOSTI 
Po načelu vzajemnosti so dajatve (prispevki) posameznika za financiranje sistema socialne 
varnosti odvisne od njegovih dohodkov oz. premoženjskih možnosti, uživanje pravic pa je 
odvisno od njegovih potreb, vse seveda v skladu z veljavnimi predpisi. Na podlagi načela 
vzajemnosti vsak prispeva skladno s svojimi zmožnostmi, pravice pa uživa skladno s 
potrebami (Husić, 2010). Z vzajemnim zavarovanjem se zagotavljajo potrebni finančni viri 
s katerimi je zavarovancem omogočeno komplementarno izrabljanje določenih denarnih 
pravic v različnih sistemih socialnih zavarovanj tako, da se pravica do ene denarne pravice 
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začasno prekine, ko nastopijo pogoji za uživanje druge denarne ali nedenarne pravice 
(Vodovnik, 2015). 
 
Načelo solidarnosti izhaja iz načela vzajemnosti. Po tem načelu se namreč tistemu, ki s 
svojimi prejemki ali sredstvi ne zmore pokrivati višine prispevkov, ki bi mu zagotovila 
dajatve, dovolj visoke za preživetje, ta dajatev izplačuje v višji višini, kot jo je sam vplačal 
(Husič, 2010). 
2.2.3 NAČELO UNIVERZALNOSTI  
S tem načelom naj bi se v sistem socialne varnosti zajela celotna populacija. To načelo je 
v praksi zaenkrat še nemogoče realizirati, se pa v določenih vejah socialne varnosti k 
temu cilju dokaj približujemo. To najbolj velja za zdravstveno zavarovanje, bistveno manj 
pa se mu približujejo druge veje socialne varnosti (Husić, 2010). Življenje in zdravje 
človeka sta pravno najbolj varovani dobrini in hkrati človekovi pravici, zato je tudi na 
področju zdravstvenega zavarovanja krog upravičencev do uživanja nekaterih temeljnih 
pravic največji (Vodovnik, 2015).   
 
Načelo univerzalnosti se pri pravnem urejanju socialnih pravic kaže v tem, da se socialne 
pravice postopoma širijo. Področje socialne varnosti se širi običajno tako, da predpisi 
postopoma širijo krog upravičencev do dajatev (denarne – pokojnine in nedenarne 
dajatve – medicinski pripomočki, prehrana ipd.) in storitev, širi pa se tudi krog teh dajatev 
in storitev (Vodovnik, 2003). 
2.2.4 NAČELO DEMOKRATIČNOSTI 
Za razvijanje socialnih razmerij je na podlagi Ustave odgovorna država, vključujejo pa se 
tudi drugi, predvsem zasebne organizacije, institucije civilne družbe in državljani sami. Za 
pravno urejanje in celovito upravljanje sistema socialne varnosti je torej odgovorna 
država, po načelu demokratičnosti pa so pri pravnem urejanju tega področja in njegovem 
upravljanju udeleženi tudi zavarovanci in upravičenci do socialnih pravic ter institucije 
civilne družbe, v katerih se artikulirajo interesi s področja socialnih razmerij (Vodovnik, 
2015). 
 
Po tem načelu so tisti, ki plačujejo prispevke, udeleženci oz. soupravljalci sistema in 
soodločajo o organiziranju in uveljavljanju sistema, katerega del so. Demokratičnosti je 
manj v sistemih z obveznim zavarovanjem in bistveno več v sistemih prostovoljnih 
socialnih zavarovanj (Husič, 2010). 
2.2.5 NAČELO KOMPLEMENTARNOSTI JAVNEGA IN ZASEBNEGA  
Pri tem načelu gre za legitimno razmejitev med javno in zasebno sfero na področju 
socialne varnosti ter dopolnjevanja obeh sfer v enotnem sistemu socialne varnosti. 
Storitve na področju socialne varnosti lahko opravljajo tako pravne kot tudi fizične osebe 
javnega in tudi zasebnega prava, vendar je pri tem potrebno izpolnjevati predpisane 
pogoje. Za posamezno področje izvajanja storitev se oblikujejo mreže izvajalcev, v katere 
  9 
 
so vključeni javni in tudi zasebni izvajalci – pravne osebe s koncesijo. Za storitve, ki se 
izvajajo zunaj navedene mreže pa izvajalci potrebujejo dovoljenje, ki ga izda pristojno 
ministrstvo (Vodovnik, 2015).  
2.2.6 NAČELO PRAVNOSTI 
Vsi bistveni elementi sistema socialne varnosti morajo biti urejeni s pravnimi normami. 
Sistem socialne varnosti je v okviru heteronomnih pravnih aktov urejen z mednarodnimi 
pogodbami, ustavo, zakonskimi in podzakonskimi predpisi, ki vsebujejo pravne norme 
materialnega ali formalnega prava. V okviru avtonomnih pravnih aktov pa so to zlasti 
notranji akti pravnih oseb, ki izvajajo dejavnost na socialnem področju in kolektivni 
sporazumi, ki so rezultat socialnega dialoga (Vodovnik, 2015).  
 
Pravice so torej določene z zakonom, kar pomeni, da se upravičencu lahko priznajo samo 
tiste pravice, pod pogoji in v obsegu, kot ga določa zakon (Husić, 2010). Za razmerja na 
področju socialne varnosti je značilno, da jih v sorazmerno velikem obsegu urejajo 
konkretna obvezna zakonska pravila in da je le manjši del teh razmerij odvisen od volje 
udeležencev teh razmerij. V okviru elementov, ki jih urejajo obvezne zakonske norme, 
tako da jih udeleženci ne morejo spreminjati, je pomembno pravilo o obveznem 
zavarovanju določenega kroga ljudi v okviru socialnih zavarovanj (Vodovnik, 2003). 
2.2.7 NAČELO NEZASTARLJIVOSTI, NEODTUJLJIVOSTI IN PRIDOBLJENIH 
PRAVIC  
Glede na to, da so pravice iz socialne varnosti osebne pravice in niso v pravnem prometu, 
zavarovanec teh pravic ne more prenesti na drugega upravičenca, ne more jih odtujiti s 
pravnim poslom niti se jim ne more veljavno odpovedati (Husić, 2010). V pravnem 
prometu pa so lahko posamične terjatve, ki jih naslovniki pravic pridobijo v procesu 
uresničevanja teh pravic. Le-teh prav tako ni mogoče dedovati (Vodovnik, 2015). 
 
Pravice iz socialne varnosti ne morejo zastarati, četudi jih upravičenec ne uveljavlja v 
predpisanem časovnem okviru. Zastarajo lahko samo posamezna denarna izplačila, 
pravica pa ostane. Pridobljene pravice iz socialne varnosti ostanejo zavarovancu oz. 
uporabniku četudi zakonodajalec vmes sprejme nove strožje predpise. Ti veljajo le za 
primere, ki nastanejo po uveljavitvi novega predpisa. Pravilo ne velja, če so z novo 
zakonodajo za uporabnika določene pravice, ki so mu v korist. V primeru, da je 
posamezniku kršena pravica do socialne varnosti, ima možnost uveljavljati pravice v 
postopku in sicer najprej pri organu oz. v sistemu, ki mu ni priznal ustreznih pravic, nato 
pa ima še možnost sodnega varstva pravic pred specializiranim socialnim sodiščem (Husić, 
2010).  
 
Glede na to, da so socialne pravice po naravi tudi človekove pravice, veljajo za njihovo 
varstvo tudi ustavne norme o posebnem varstvu teh pravic. Na podlagi Ustave so tako 
osebam zagotovljeni sodno varstvo človekovih pravic in temeljnih svoboščin ter pravica do 
odprave posledic njihove kršitve (Vodovnik, 2003).  
  10 
 
2.3 ZDRAVSTVENO VARSTVO V REPUBLIKI SLOVENIJI 
Sistem zdravstvenega varstva lahko opredelimo kot: »specializiran družbeni podsistem, ki 
se ukvarja z biološkimi in psihološkimi motnjami in problemi človeka posameznika ali širših 
družbenih skupin prebivalstva« (Letica v: Česen, 1998, str. 10). Najširša definicija sistema 
zdravstvenega varstva je logična izvedba pojmovanja zdravja kot fizičnega, duševnega in 
socialnega blagostanja. Potem takem: »zajema sistem zdravstvenega varstva celotno 
dejavnost človeštva in vse dejavnike okolja, ki vplivajo na zdravje« (Letica v: Toth, 2003, 
str. 97). Problemi s katerimi se spopada sistem zdravstvenega varstva so smrt (death), 
bolezen (disease), onemoglost (disability), neugodje (discomfort) in nezadovoljstvo 
(dissatisfaction). Ti problemi so znani kot ''pet D'' (Česen, 1998). 
 
Zakonska ureditev zdravstvenega varstva se kaže v aktivnostih, ukrepih in storitvah 
nosilcev in izvajalcev zdravstvene dejavnosti katerih namen je krepitev zdravja in 
preprečevanje brezposelnosti (preventiva) ter odkrivanje, zdravljenje, nega in 
rehabilitacija zbolelih ali poškodovanih (kurativa). Poleg tega zdravstveno varstvo 
omogoča zagotavljanje denarnih prejemkov osebam, ki zaradi sprememb v zdravstvenem 
stanju (bolezen, poškodba) začasno niso zmožne za delo (Vodovnik, 2003). 
 
Med prvine sistema zdravstvenega varstva spadajo zdravstvena politika, zdravstvena 
dejavnost, zdravstveno zavarovanje, izobraževanje in usposabljanje ter medicinska 
znanost in zdravstvene tehnologije. Glede na to, da je delovanje sistema zdravstvenega 
varstva usmerjeno v zadovoljevanje zdravstvenih potreb, štejemo prve tri prvine kot 
jedro, zadnji dve pa kot nujno potrebno podporo sistemu. Poglavitni razvojni in tekoči 
problemi sistema zdravstvenega varstva se namreč razrešujejo v odnosih med državo, 
zdravstveno službo in zdravstvenimi zavarovalnicami. Za normalno delovanje sistema 
zdravstvenega varstva pa je potrebno usklajeno delovanje vseh prvin (Česen, 1998).  
 
Sistemi zdravstvenega varstva skrbijo za varovanje zdravja prebivalcev. Zdravstveno 
varstvo prebivalcev sodi med dejavnike zdravja prebivalstva posamezne države, vendar se 
med državami sistemi razlikujejo. Kljub temu pa imajo povsod enak osnovni cilj, in to je 
ohranjati ali vzpostaviti zdravje ljudi. Sistem zdravstvenega varstva pogojujeta družbena 
ureditev in odnosi v družbi. Vključuje sistem zdravstvene dejavnosti (zdravstveno politiko) 
ter sistem krepitve zavesti o pomembnosti lastne skrbi za zdravje (promocija zdravja). Ob 
tem je vključena tudi socialna skrb in skrb za zdravo naravno okolje (Povše, 2010, str. 
61).   
 
Sistem zdravstvenega varstva v Sloveniji opredeljujeta dva krovna zakona, in sicer Zakon 
o zdravstvenem varstvu in zdravstvenem zavarovanju ter Zakon o zdravstveni dejavnosti. 
Ministrstvo za zdravje je odgovorno za kakovost zdravstvenega varstva in pripravlja 
nacionalni program zdravstvenega varstva, sodeluje z mednarodnimi organizacijami in 
ustanovami ter skrbi za vključevanje Slovenije v ustrezne mednarodne institucije. Poleg 
tega določa tudi mrežo izvajalcev zdravstvene dejavnosti tako na primarni kot na 
sekundarni ravni. S tem je zagotovljena pravična dosegljivost in dostopnost zdravstvene 
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oskrbe za vse prebivalce Slovenije, določeni pa so tudi načini in pogoji za vključevanje v 
obvezno zdravstveno zavarovanje (Fende, 2007). 
 
Po ocenah Svetovne zdravstvene organizacije (SZO) in Organizacije za gospodarsko 
sodelovanje in razvoj (OECD) je sistem zdravstvenega varstva v Sloveniji med bolje 
delujočimi v Evropi in dosegamo visoko raven zdravja. Ocena temelji na kazalnikih, s 
katerimi omenjeni organizaciji spremljata uspešnost zdravstvenih sistemov (pričakovano 
trajanje življenja ob rojstvu, pričakovana zdrava leta življenja, umrljivost dojenčkov, 
maternalna umrljivost, precepljenost, razlike v zdravju, število zdravstvenih delavcev, 
povprečna ležalna doba v bolnišnici). Podobno kot v drugih državah članicah EU, OECD in 
širše pa se v Sloveniji soočamo z globalnimi izzivi, ki bodo pomembno vplivali na odločitve 
zdravstvene politike v prihodnosti (ReNPZV16-25): 
- naraščanje bremena kroničnih bolezni in stanj ter tistih, ki so odvisni od tuje 
pomoči; 
- povečanje neenakosti v zdravju; 
- grožnje zdravju, ki jih predstavljajo nalezljive bolezni, odpornost mikrobov na 
zdravila in agensi v okolju: 
- finančna vzdržnost zdravstvenih sistemov; 
- mobilnost pacientov. 
 
Zdravstveno varstvo je področje socialne varnosti, na katerem se preprečujejo ali 
odpravljajo posledice nastanka socialnih primerov v zvezi z zdravjem. Pravice, kot je npr. 
pravica do nujne zdravniške pomoči, so univerzalne in pripadajo vsakomur, druge pa 
pripadajo le omejenemu krogu oseb pod pogoji, določenimi z zakonom. Pravice so 
zagotovljene osebam v določenem obsegu v okviru zdravstvenega zavarovanja, ki je 
pomembno področje socialnih zavarovanj v Sloveniji, torej sistema socialne varnosti. 
Izvajanje obveznega socialnega zavarovanja je javna služba, za katero skrbi Zavod za 
zdravstveno zavarovanje Republike Slovenije. Gre za javni zavod katerega uporabljajo in 
nadzirajo participativno oblikovani organi zavoda (Vodovnik, 2003). 
2.4 ZDRAVSTVENO IN SOCIALNO ZAVAROVANJE 
V Zakonu o zdravstvenem varstvu in zavarovanju je določeno, da ima vsak posameznik 
pravico do najvišje možne stopnje zdravja ter hkrati tudi dolžnost skrbeti za svoje zdravje. 
Vsak posameznik pa ima tudi pravico do zdravstvenega varstva in dolžnost, da prispeva k 
njegovemu uresničevanju v skladu s svojimi možnostmi. Zdravstveno varstvo tako določa 
tudi pravice iz zdravstvenega zavarovanja, s katerimi se zagotavlja socialna varnost v 
primeru bolezni, poškodbe, poroda ali smrti (Škobrne - Bubnov & Strban, 2010). 
 
Zdravstveno zavarovanje obsega obvezno in prostovoljno zdravstveno zavarovanje. Zavod 
za zdravstveno zavarovanje je glavni nosilec zdravstvenega zavarovanja, prostovoljna 
dodatna zavarovanja pa lahko izvajajo tudi druge pravne osebe. V okviru obveznega 
zavarovanja se osebam zagotavlja preventivno in kurativno zdravstveno varstvo v primeru 
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bolezni in poškodb ne glede na vzrok njihovega nastanka ter pri nadzoru nosečnosti in pri 
porodu (Vodovnik, 2015). 
 
Obvezno zdravstveno zavarovanje je največji del zagotovljenega zdravstvenega 
zavarovanja pri čemer je vsem zavarovanim osebam omogočen enakopraven dostop do 
zdravstvene preskrbljenosti. Pravice iz tega zavarovanja predstavljajo najvišji dosegljivi 
zdravstveni standard, ki ga nudi slovenska država zavarovanim osebam na račun javnega 
finančnega sektorja. Je udejanjena pravica do zdravja, ki sodi med temeljne socialne 
pravice državljanov in se po naslednjih značilnostih loči od prostovoljnega zdravstvenega 
zavarovanja (Česen, 1998): 
- Predpisano in urejeno je z zakonom, v katerem so določeni vsi poglavitni dejavniki 
in pogoji zavarovanja. 
- Temelji na solidarnosti, pri čemer je višina prispevka odvisna od višine plače 
zavezanca. 
- Prispevke plačujejo delodajalci, zaposleni in drugi zavezanci, sredstva pa se zbirajo 
v javnem skladu. 
- Izračunavanje zdravstvenih tveganj ni dovoljeno. Izračun rentabilnosri zavarovanja 
ter s tem tudi višine prispevkov na podlagi ocene zdravstvenega tveganja je tako 
prepovedan. 
- Opravljanja zdravstvene dejavnosti iz javnih zdravstvenih zavarovanj je javna 
zadeva in javna odgovornost. 
- Zavarovanje izvajajo nevladne ustanove oziroma pri nas konkretno Zavod za 
zdravstveno zavarovanje kot javni zavod. 
- Je del celovite socialne varnosti državljanov. Pravice do zdravstvenih storitev iz 
javnih zdravstvenih zavarovanj so med najbolj pomembnimi in občutljivimi 
pravicami iz celovite socialne varnosti. 
 
V obvezno zdravstveno zavarovanje so vključene osebe s prebivališčem v Sloveniji in 
zagotovljeno socialno varnost  kot neposredni zavarovanci ali njihovi družinski člani. S tem 
je zavarovana oseba vsak, ki je v odvisnem delovnem razmerju ali opravlja samostojno 
dejavnost, ki je podlaga za obvezno zavarovanje. Po drugi strani pa prostovoljno 
zavarovanje temelji na prosti odločitvi oseb, da se vključijo v tovrstno obliko zavarovanja 
ter s tem dopolnjujejo obvezno zavarovanje. S tem se posameznikom v okviru 
prostovoljnega dodatnega zavarovanja zagotavlja razlika do polne vrednosti zdravstvenih 
storitev. Razliko je namreč potrebno za nekatere storitve doplačati, saj obvezno 
zavarovanje ne zagotavlja povračila vseh storitev iz sklada zdravstvenega zavarovanja. 
Prostovoljno zavarovanje tako omogoča večji obseg pravic od standardnih (Vodovnik, 
2015). Prostovoljno zdravstveno zavarovanje je tako v pristojnosti zdravstvenih 
zavarovalnic in ni vključeno v celovito socialno varnost državljanov. Pravice do 
zdravstvenih in nezdravstvenih storitev iz tega zavarovanja ustrezajo torej osebnemu 
zdravstvenemu interesu posameznika in se posledično tudi financirajo na račun zasebnih 
storitev (Česen, 1998). 
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Socialno zavarovanje je zakonsko, javno in praviloma obvezno zavarovanje za socialna 
tveganja oziroma socialne primere, ki povzročijo izpad dohodka zaradi začasne ali trajne 
nezmožnosti za delo ali brezposelnosti, in zavarovanja za zdravstveno varstvo (Škobrne - 
Bubnov & Strban, 2010). 
 
Socialno zdravstveno zavarovanje je obvezno zavarovanje in temelji na solidarnosti vseh 
vanj vključenih oseb. Slednje pomeni, da vsi plačujejo prispevke glede na svoje 
dohodkovne zmožnosti in imajo hkrati pravico, da zadovoljujejo svoje opravičljive potrebe 
po zdravstvenih storitvah. Zbrana sredstva se razporeja tako, da je omogočeno 
uveljavljanje pravic vsem upravičencem, tudi tistim, ki si jih sicer zaradi svojega gmotnega 
položaja ne bi mogli plačati. Socialno zdravstveno zavarovanje torej stremi k zagotavljanju 
socialne varnosti ljudi v primeru bolezni ali poškodbe, v zadnjem času pa tudi pri 
preprečevanju bolezni in njihovem zgodnjem odkrivanju. S tem je zagotovljena 
zdravstvena varnost, brez katere marsikdo ne bi bil deležen preventivnih storitev ali se ne 
bi mogel zdraviti. V državah s socialnim zavarovanjem izvajajo zavarovanja za posamezne 
vrste pravic posebni zavodi oziroma posebne organizacije. V skoraj vseh državah tako 
poznajo dva najbolj znana nosilca socialnih zavarovanj. Prvi izvaja pokojninsko in 
invalidsko zavarovanje, drugi pa zdravstveno zavarovanje in zavarovanje za pravice do 
nadomestil plač v času začasne zadržanosti z dela ter do nekaterih pravic v primeru smrti 
zavarovanca. Ob teh so se drugi nosilci raznih vej socialnih zavarovanj (Toth, 2003).  
2.5 OSEBA, OBOLELA S CISTIČNO FIBROZO – ZDRAVSTVENO IN 
SOCIALNO VARSTVO 
Cistična fibroza (v nadaljevanju CF) je genetska bolezen, do katere pride, če otrok prejme  
okvarjen gen od obeh staršev. Na približno 5000 novorojenčkov oboli zaradi mutacije 
gena približno 1 otrok, mutacijo pa nosi vsak 25. človek. Če upoštevamo te podatke, se 
vsako leto v Sloveniji rodijo 3 do 4 otroci s CF. Ob predpostavki, da je njihova povprečna 
življenjska doba okrog 30 let, je v Sloveniji okoli 100 bolnikov s to boleznijo (Društvo CF, 
2016). Kljub temu, da se je pričakovana življenjska doba bolnikov s CF v zadnjih letih 
bistveno podaljšala na 36,8 let, pa še vedno CF ostaja bolezen, ki vodi v progresiven upad 
pljučne funkcije in smrt zaradi kardiorespiratorne odpovedi. Prognozo bolezni določa 
okvara pljuč, ki so prizadeta zaradi kroničnega vnetja in kronične okužbe (Borinc Beden, 
in drugi, 2008). 
 
CF se obravnava kot redka bolezen, saj gre za bolezen, ki prizadene manj kot 5 ljudi na 
10.000 prebivalcev (konkretno pri CF 12 ljudi na 100.000 prebivalcev) in je smrtno 
nevarna oziroma kronično izčrpavajoča bolezen z nizko stopnjo razširjenosti in visoko 
ravnijo zapletenosti. Za vse redke bolezni je značilno, da so raziskave pri odkrivanju 
zdravil zelo omejene oziroma ni tržnega interesa za bolj razširjene raziskave. Posledično 
se tudi diagnoze za tovrstne bolezni postavi prepozno, sam dostop do oskrbe pa je tudi 
otežen. Diagnosticiranje, zdravljenje in rehabilitacija oseb z redkimi boleznimi so tako zelo 
različni, saj oboleli nimajo enakega dostopa do strokovnih storitev in zdravljenja. 
Predvsem zdravila je potrebno financirati na ravni, ki se opravlja višje od bolnišnic, težave 
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pa se pojavljajo tudi na področju medicinskih pripomočkov in diagnostike redkih bolezni. 
Uredba o zdravilih redkih bolezni npr. tega področja ne ureja, v Sloveniji pa obstaja 
predlog, da se ustanovi poseben sklad za zdravila in zdravljenje tovrstnih bolezni. 
Izjemnega pomena za izboljšanje kakovosti življenja ljudi z redkimi besedami so ravno 
specializirane socialne storitve, izvajalci oskrbe pa so pogosto ravno družinski člani obolele 
osebe. Omogočiti jim je potrebno npr. finančno pomoč ali vsaj priznati delo zaposlenih 
izvajalcev oskrbe ter s tem plačano delo zamenjajo za neplačano oskrbo (Društvo CF, 
2016b). Starši otrok z napredno obliko CF imajo pravico do delnega plačila za izgubljeni 
dohodek, pravico do krajšega delovnega časa in do plačila prispevkov za socialno varnost 
zaradi starševstva ter pravico do dodatka za nego otroka v višjem znesku. Otroci s 
posebnimi potrebami pa imajo pravico do dodatne strokovne pomoči (Društvo CF, 2016c). 
 
Bolniki s CF so na podlagi Zakona o zdravstvenem varstvu in zdravstvenem zavarovanju 
(ZZVZZ-NPB25) upravičeni do zdravstvenih storitev, pravic do zdravil in živil za posebne 
zdravstvene namene na recept, do medicinskih pripomočkov, do spremstva, do 
zdraviliškega zdravljenja ter do zdravljenja v tujini. Tako ZZVZZ (23. člen) določa, da 
obvezno zdravstveno zavarovanje zagotavlja plačilo; 
- celovite obravnave z zdravljenjem in rehabilitacijo cistične fibroze;  
- zdravil s pozitivne liste, medicinskih pripomočkov za zdravljenje oseb in stanj 
(otrok, učencev in študentov, ki se redno šolajo; za celovito obravnavo z 
zdravljenjem in rehabilitacijo cistične fibroze); 
- zdravil in živil za posebne zdravstvene namene s pozitivne in vmesne liste za 
otroke, učence, dijake, vajence, študente, osebe z motnjami v telesnem razvoju;  
- za sobivanje enega od staršev v zdravstvenem zavodu z bolnim otrokom do 
starosti vključno 5 let. 
 
Na podlagi Pravil obveznega zdravstvenega zavarovanja (57. in 57.a člen) imajo 
zavarovane osebe pravico do živil za posebne zdravstvene namene oziroma do živil za 
prehransko podporo, ki so namenjena bolnikom z akutnim poslabšanjem hude kronične 
bolezni, a hudim telesnim izčrpanjem. Živila za prehransko podporo morajo biti predpisana 
s strani pooblaščenega zdravnika na recept. Tako lahko le na osnovi predpisa 
pooblaščenega zdravnika bolnik c CF pridobi prehransko dopolnilo za oskrbo, če je ITM 
(indeks telesne mase) manjši od 18,5 kg/m² ali pa je prišlo v 2 mesecih do padca ITM za 
5%. Pri otrocih pa na osnovi mnenja kolegija pediatrične klinike UKC Ljubljana ali konzilija 
kliničnega oddelka za pediatrijo UKC Maribor. 
 
Pravila obveznega zdravstvenega zavarovanja pa določajo še naslednje pravice: 
- pravica do spremstva osebam, ki niso sposobne potovati same, otrokom do 15. 
leta starosti na vsakem potovanju na zdravljenje do izvajalca in težje ali težko 
telesno prizadetim otrokom in mladostnikom do 18. leta starosti (61. in 62. člen); 
- pravica do medicinskih pripomočkov, ki so potrebni za zdravljenje in medicinsko 
rehabilitacijo (64. člen);  
- pravica do zdravljenja s kisikom na domu za mlajše od 15 let z dolgotrajno 
respiratorno boleznijo za obdobje enega leta ali več, če so uvrščene na čakalno 
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listo za transplantacijo pljuč, stalno potrebujejo odmerke kisika nad 4l/min; pravica 
do električnega masatorja pljuč za obdobje 8 let v okviru CF; pripomoček za 
izkašljevanje za obdobje 5 let bolnikom s kronično gnojno pljučno boleznijo do 18. 
leta; aparat za podporo dihanju s pozitivnim tlakom pri vdihu in izdihu za obdobje 
2 let; pulzni oksimeter s pripadajočimi senzorji za obdobje 18 mesecev; dihalni 
balon za otroke do 5. leta starosti, če se zdravijo na domu zaradi kronične dihalne 
odpovedi, imajo trajno traheostomo, je trajno odvisen od mehanične ventilacije 
pljuč in je oseba, ki zanj skrbi usposobljena za uporabo dihalnega balona (94. 
člen). 
 
V primeru CF imajo bolniki z zmanjšano pljučno funkcijo in bolniki, ki jim je bil izveden 
obsežen kirurški poseg na pljučih ali v mediastinumu, pravico tudi do zdraviliškega 
zdravljenja (Pravila OZZ, 45. člen). 
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3 DOLGOTRAJNA OSKRBA  
»V zadnjih desetletjih se je na področju socialnega in zdravstvenega varstva in na 
področju organiziranja socialne varnosti razvila tema dolgotrajne oskrbe ljudi, ki 
potrebujejo dolgotrajno, organizirano pomoč in podporo ljudi« (Flaker, in drugi, 2008, str. 
19).  
 
»Na splošno lahko dolgotrajno oskrbo opredelimo kot kontinuum zdravstvenih in socialnih 
storitev, razvitih z namenom, da se zadovolji potrebe ljudi s kroničnimi težavami, katere 
vplivajo na njihove sposobnosti opravljanja vsakodnevnih aktivnosti« (McCall, 2001, str. 
3). Podobno opredeli dolgotrajno oskrbo tudi Toth (2009, str. 10), in sicer kot: »novo 
področje socialne varnosti, ki se ukvarja s pomočjo ljudem, ki so dolgoročno odvisni od 
tuje pomoči, in jim na ta način zagotavlja integrirano zdravstveno in socialno oskrbo. Pri 
ugotavljanju potrebnih storitev izhaja iz potreb posameznika, med katere se štejejo tudi 
storitve in aktivnosti za vključevanje teh oseb v socialno okolje in možnosti izražanja 
čustev, rekreacije ter ohranjanja preostalih psihofizičnih sposobnosti«.  
 
Kidrič (2009, str. 56) pa bolj podrobno opredeli dolgotrajno oskrbo kot: »vrste storitev, ki 
se nudijo osebam z zmanjšano stopnjo funkcionalne – fizične ali kognitivne – zmožnosti. 
Te so lahko posledica kroničnih bolezni, starostne oslabelosti, mentalne prizadetosti ali 
drugih omejitev duševnega funkcioniranja in/ali kognitivne zmožnosti. Zaradi tega so te 
osebe odvisne od pomoči pri osnovnih dnevnih dejavnostih, kot so umivanje, oblačenje, 
hranjenje, vstajanje ali poleganje in posedanje v posteljo ali v sedež, hoja in uporaba 
kopalnice. Te osebne storitve se ponavadi nudijo skupaj s previjanjem, obravnavo 
bolečine, dajanjem zdravil, opazovanjem zdravstvenega stanja, preventivo, rehabilitacijo 
in paliativno oskrbo«. 
 
Socialno varstvo držav članic EU skuša zagotoviti kakovostne storitve in oskrbo svojim 
državljanom, kar pa postaja zaradi demografskih sprememb čedalje težja naloga. 
Podaljšuje se namreč življenjska doba ter s tem tudi vedno večje tveganje za dolgotrajno 
oskrbo. Trenutni sistemi v prihodnje ne bodo mogli zadovoljiti vseh potreb, zato so se 
države članice zavezale modernizaciji sistemov socialnega varstva. Stališče EU je namreč, 
da je dolgotrajna oskrba v osnovi odgovornost javnosti (Starc, 2010). 
 
Nacionalne definicije dolgotrajne oskrbe se znotraj držav članic razlikujejo. Razlike se 
odražajo predvsem v dolžini bivanja, obsegu upravičencev ter na podlagi razmejitev med 
razpoložljivimi storitvami zdravstvenega varstva in socialnimi storitvami. V nekaterih 
državah so npr. prej osredotočeni na ambulantno rehabilitacijsko zdravje kot v drugih, ki 
se bolj osredotočajo na zagotavljanje oskrbe v bolnišnicah ali podobnih ustanovah 
(European Commission, 2008). 
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3.1 SLOVENSKA IN MEDNARODNA UREDITEV DOLGOTRAJNE OSKRBE 
Področje dolgotrajne oskrbe v Sloveniji še vedno ni sistemsko urejeno, kar pomeni, da se 
storitve in prejemki za dolgotrajno oskrbo podeljujejo na podlagi socialnega in 
zdravstvenega varstva. Področje dolgotrajne oskrbe je v Sloveniji zakonsko določeno na 
več področjih, in sicer (Flaker, Nagode, Rafaelič & Udovič, 2011): 
- pokojninsko in invalidsko zavarovanje (Zakon o pokojninskem in invalidskem 
zavarovanju), 
- zdravstveno zavarovanje (Zakon o zdravstvenem varstvu in zdravstvenem 
zavarovanju), 
- zavarovanje za starševsko varstvo (Zakon o starševskem varstvu in družinskih 
prejemkih), 
- socialni prejemki (Zakon o socialnovarstvenih prejemkih, Zakon o uveljavljanj 
pravic iz javnih sredstev, Zakon o socialnem varstvu), 
- Zakon o družbenem varstvu duševno in telesno prizadetih ljudi. 
 
Do nedavnega so bili pripravljeni celo trije predlogi za zakon o dolgotrajni oskrbi, in sicer s 
strani Ministrstva za delo, družino, socialne zadeve in enake možnosti, s strani Zveze 
društev upokojencev Slovenije in tretji v okviru Skupnosti socialnih zavodov Slovenije. 
Krovni zakon kljub temu še vedno ni sprejet. Poleg različnih zakonov pa se dolgotrajni 
oskrbi posvečajo tudi razni strateški dokumenti, kot je npr. Resolucija o nacionalnem 
programu socialnega varstva (2013–2020), v kateri se skuša predvsem slediti ciljem za 
preureditev sistema, kot so zapisani v Nacionalnem poročilu o strategijah socialne zaščite 
in socialnega vključevanja (Nagode, Zver, Marn, Jacović & Dominkuš, 2014). 
 
Ključna značilnost dolgotrajne oskrbe v Sloveniji je, da se večina oskrbe na tem področju 
izvaja v institucijah. Kljub temu, da nacionalni programi in nacionalne strategije 
poudarjajo oziroma si prizadevajo za izvajanje dolgotrajne oskrbe na domu, pa po drugi 
strani še vedno nimamo razvitih različnih oblik oskrbe v skupnosti in na domu (Črnak 
Meglič, in drugi, 2014). 
 
Podatki o dolgotrajni oskrbi so na mednarodni ravni pomembni za mednarodne primerjave 
in iskanje najboljših praks. S pomočjo mednarodnih institucij se tako spremlja zdravstveno 
in socialno varstvo v posameznih državah ter se posledično skuša poiskati tudi najboljše 
načine za uresničevanje ciljev na področju dolgotrajne oskrbe. Na podlagi poročanj 
mednarodnim institucijam (OECD; Eurostat, Evropska komisija) je tudi omogočena 
vključenost v različne publikacije s primerjalnimi analizami, ki so lahko posledično tudi 
podlaga pri zastavljanju ciljev dolgotrajne oskrbe in priprave sistemskih rešitev glede 
financiranja in organizacije formalne dolgotrajne oskrbe (Nagode, Zver, Marn, Jacović & 
Dominkuš, 2014). 
 
V EU sicer ni enotnega sistema socialne zaščite, je pa v nekaterih državah članicah 
dolgotrajna oskrba postala samostojna kategorija socialne varnosti. V številnih drugih 
državah pa je to še vedno porazdeljeno med zdravstvenim in socialnim sistemom. Glede 
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na to, da temelji stališče EU v tem, da je dolgotrajna oskrba v osnovi odgovornost 
javnosti, si prizadevajo, da bi se dolgotrajna oskrba premaknila iz formalnih institucij v 
posamezniku prilagojeno domačo ali skupnostno oskrbo oziroma, da bi se 
institucionalizirana oskrba zagotovila le v primerih, ko je to resnično nujno (Črnak Meglič, 
in drugi, 2014). 
3.2 PRIMERJAVA SLOVENSKE PRAVNE UREDITVE DOLGOTRAJNE 
OSKRBE Z NEKATERIMI DRUGIMI EVROPSKIMI DRŽAVAMI 
Dolgotrajna oskrba zajema mešanico tako zdravstvenih kot socialnih komponent, zato je 
tudi del tako zdravstvenega kot socialnega sektorja. Ta zapletenost povzroča težave pri 
razmejitvi oziroma postavitvi meje med dvema komponentama dolgotrajne oskrbe, in 
sicer zdravstvenega in socialnega varstva. Poleg tega večina držav članic zagotavlja 
določene dodatke za dolgotrajno oskrbo oziroma dodatek za nego, ki se lahko uporabi 
tudi za plačilo storitev ponudnikom oz. zasebnega sektorja ali neformalnim skrbnikom 
(Lipszyc, Saul & Xavier, 2012). 
 
Evropske države so urejale in organizirale sistem dolgotrajne oskrbe v različnih obdobjih, 
predvsem na podlagi družbene tradicije, kulture, vrednot, ureditev socialne, zdravstvene 
in stanovanjske politike, potreb prebivalstva, finančnih sredstev države ipd. (Črnak Meglič, 
in drugi, 2014). 
 
Riedel in Kraur (2011) sta preučila organizacijsko ureditev dolgotrajne oskrbe v 21 
evropskih držav, predvsem z vidika zakonodajne ureditve oziroma pristojnosti na državni 
in lokalni ravni ter zagotavljanju in financiranju dolgotrajne oskrbe oziroma dostopnosti 
posameznih storitev s strani javnega in privatnega sektorja. Med državami se razlike 
pojavljajo predvsem na podlagi kulturnega in zgodovinskega konteksta, vendar pa vse 
države zagotavljajo določeno stopnjo institucionalne oskrbe. Tradicionalne socialno 
varstvene države, kot so Avstrija in Nemčija, zagotavljajo institucionalno oskrbo večino v 
domih za ostarele, v manjši meri to velja tudi za Francijo. Španija in Danska imata npr. 
nasprotno strategijo in zagotavljata večino neformalne oskrbe z osebnimi storitvami in 
tako imenovanimi ''hotelskimi storitvami''. Ključno je, da ima med vsemi državami ravno 
skandinavski socialni sistem (Danska, Finska, Švedska) močno tradicijo zagotavljanja 
javnih storitev. Slovenija pa je edina neskandinavska država, v kateri ima javni sektor tako 
pomembno vlogo pri zagotavljanju storitev dolgotrajne oskrbe kot v skandinavskih 
državah. Po drugi strani pa je zagotavljanje dolgotrajne oskrbe izključno pod okriljem 
zasebnega sektorja v Angliji, Nemčiji in na Nizozemskem. Za nove države članice EU velja 
predvsem oziroma to, da so storitve dolgotrajne oskrbe zagotovljene izključno s strani 
zasebnega sektorja. Zagotavljanje storitev na domu je torej v teh državah bolj pomembno 
od institucionalnih storitev. 
 
V nadaljevanju so v Tabeli 1 prikazane ureditve oziroma splošne značilnosti dolgotrajne 
oskrbe šestih izbranih evropskih držav, pri katerih je poudarek na denarnih prejemkih in 
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individualiziranem financiranju. S tem so prikazani različni institucionalni okvirji in politike 
izbranih držav. 
 
Tabela 1: Dolgotrajna oskrba v nekaterih državah EU 








Avstrija Dajatev za oskrbo (Pflegegeld) 
pokriva tako oskrbo na domu kot 
institucionalno varstvo (od 1993). 











Sredstva neposrednega financiranja 
(Direct Payments) namenjena 
zaposlitvi osebnega asistenta ali 
plačilu stroškov prevoza in ne 
življenjskim stroškom ali drugim 
















Švedska Občine zagotavljajo večino oskrbe 
na domu in v institucionalnem 
varstvu. LSS in LASS sta 
namenjena osebam z oviranostmi v 







Nizozemska Socialno zavarovanje pokriva tako 
oskrbo na domu kot institucionalno 
varstvo za invalide in stare. Pgb je 
namenjen pomoči v gospodinjstvu, 
osebni higieni, negi, spremljanju, 
vodenju in začasni namestitvi v 










(za prvih 2500 € 
na leto ni treba 
prilagati dokazil). 
Nemčija V okviru socialnega zavarovanja 
pokriva zavarovanje tako oskrbo 
na domu (od leta 1995) kot tudi 














Luksemburg Zavarovanje za dolgotrajno oskrbo 
(od leta 1998) kot del sistema 
socialnega zavarovanja. 
Zavarovanje pokriva oskrbo na 
domu in institucionalno oskrbo. 
45 % državni 
proračun, 



















Vir: Pijl, 2007 & Lundsgaard, 2005 v: Flaker, Nagode, Rafaelič & Udovič (2011, str. 234) 
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Na podlagi tabele je torej razvidno, kako so posamezne države uredile področje 
dolgotrajne oskrbe z uveljavitvijo različnih zakonov. Pri tem se pomemben trend pa kaže 
predvsem v zmanjšanju institucionalnih zmogljivosti ter uvedbi denarnih prejemkov v 
sisteme dolgotrajne oskrbe. Ponekod imajo na voljo različne vrste denarnih prejemkov 
(sedem različnih shem z dajatvami za oskrbo v Veliki Britaniji), drugod pa samo eno (npr. 
v Avstriji). Upravičenost do posameznih prejemkov v Luksemburgu ni starostno pogojena, 
medtem ko na Švedskem velja omejitev do 65 let. V številnih primerih višina prejemkov ni 
pogojena z dohodkom in premoženjem upravičenca, kar pa ne velja za Veliko Britanijo, 
kjer so prejemki izračunani individualno za vsakega posameznika posebej. V Avstriji in 
Nemčiji se višina denarnega prejemka določi na podlagi razredov (Rafaelič & Nagode, 
2012). 
  
Ne bomo se spuščali v vse sisteme, ampak bomo predstavili zgolj tiste, ki imajo po 
mnenju Voljča (2010) najboljše oziroma najbolj povezane sisteme dolgotrajne oskrbe. To 
so Danska, Nemčija, Nizozemska in Švedska.  
 
Danska je bila prva med razvitimi državami, ki je vpeljala sistem dolgotrajne oskrbe in 
imajo najbolj napredne programe za starejše, prioritetna pa je oskrba na domu. 85 % 
storitev zdravstvene oskrbe je plačanih z javnimi sredstvi, dostop do storitev pa je 
brezplačna. Za organizacijo in plačilo oskrbe poskrbijo občine, prav tako pa so odgovorne 
tudi za oskrbo, ki jo plačujeta zdravstveni in socialni sklad, za oskrbo v dnevnih centrih, 
negovalnih ustanovah in za različne oblike bivanja za starejše. Za starejše se gradijo 
neinstitucionalna, ustrezni pomoči prilagojena bivalna okolja, v bližini negovalnih ustanov 
ali skupnostni domovišč. S tem se znižajo stroški in povečuje izkoriščenost osebja ter 
opreme (Voljč, 2010). 
 
V Nemčiji so omogočene različne oblike dolgotrajne oskrbe, pri čemer je denarni 
prejemek namenjen neformalni oskrbi pod okriljem družinskih članov, pri oskrbi na domu 
osebo na domu obiskuje formalni oskrbovalec, pri institucionalnem varstvu pa je oseba v 
kratkotrajni ali dolgotrajni namestitvi v domu za starejše. V Nemčiji tako obstaja obvezen 
in univerzalni sistem socialnega zavarovanja za dolgotrajno oskrbo (Črnak Meglič, in drugi, 
2014). Z načrtom obveznega zavarovanja in plačevanja po višini dohodkov so uvedli 
dolgotrajni oskrbi namenjeno zavarovanja za socialno odvisnost. Dostop do zavarovalnih 
pravic je v rokah odbora za ocenjevanje, ki upravičenca uvrsti v eno od treh kategorij. V 
primeru, da pravice ne pokrivajo potrebnih stroškov oskrbe, lahko posameznik dobi kritje 
iz socialnega sklada (Voljč, 2010).  
 
Na Nizozemskem je sistem javnega zavarovanja za dolgotrajno oskrbo v veljavi že od 
leta 1968, s katerim je starejšim zagotovljena nega na domu ter institucionalna nega 
duševno, telesno prizadetim in kronično psihiatričnim bolnikom (Mot, Aouragh, de Groot & 
Mannaerts, 2010). Državljani so v 64 % obvezno zdravstveni zavarovani za posamezne 
storitve, 36 % pa jih je zasebno zavarovanih. Vsi so zavarovani za katastrofična 
zdravstvena tveganja, ne glede na višino plače ali zaposlitveno stanje. Slednje 
zavarovanje je pomembno predvsem iz vidika dolgotrajne oskrbe, saj so s tem zavarovani 
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tudi visoki stroški oskrbe v domu kakor tudi hospitalizacije, daljše od enega leta. 
Posebnost nizozemskega sistema je predvsem v tem, da se od posameznikov pričakuje, 
da se vključijo v lokalno organizacijo, ki izvaja oskrbo na domu ter, da imajo osebni 
proračun, ki posameznim invalidnim skupinam omogoča nakup potrebne oskrbe. 
Oskrbovalni sistem je povezan z vse večjo horizontalno in vertikalno integracijo zdravstva 
in sociale. Tako prihaja do povezovanja bolnišnic, upokojenskih domov, organizacij za 
oskrbo na domu in izvajalcev oskrbe v eno krovno organizacijo. Posledično to prinaša bolj 
stalno in učinkovito oskrbo (Voljč, 2010).    
 
Predvsem Švedska je svetovno znana po svoji široki podpori javnega financiranja 
zdravstvenih in socialnih storitev za državljane vseh starosti. Občine so prevzele 
odgovornost za plačevanje, organiziranost, preskrb in izvajanje dolgotrajne oskrbe, pri 
čemer je 80-85 % stroškov pokritih z lokalnimi davščinami, za ostalo pa poskrbi osrednja 
vlada. Posledično se je s tem zmanjšala zasedenost postelj v bolnišnicah za polovico, 
ustreznejše in pravočasne so premestitve v ustanove za dolgotrajno oskrbo, povečala se 
je ponudba bivanja v posebnih pogojih ter hkrati tudi kapacitet in kakovosti tistih storitev 
na domu, ki jih zagotavljajo občine (Voljč, 2010). 
 
Komisija za socialno varnost je aprila 2004 določila članicam tri cilje, ki naj bi jih uveljavile 
v svoji zakonodaji in strategiji razvoja v zvezi z zdravstvenim varstvom in dolgotrajno 
oskrbo (Toth, 2009): 
- zagotoviti dostopnost do visokokakovostne dolgotrajne oskrbe z vsesplošno 
dostopnostjo, pravičnostjo in solidarnostjo, 
- uveljaviti visokokakovostno oskrbo z namenom izboljšanja zdravstvenega stanja in 
kakovosti življenja, 
- zagotoviti dolgoročno finančno stabilnost visokokakovostne oskrbe, dosegljive 
celotnemu prebivalstvu. 
 
V Sloveniji je oskrba organizirana tako, da je osebi, ki prejema neposredno financiranje 
(dodatek) ali individualizirane storitve (pomoč na domu), zagotovljena le delna pomoč. 
Oseba, ki npr. potrebuje več kot 2 ali 3 ure pomoči na dan in nekaj koordinacije storitev, 
je tako primorana vstopiti v institucionalno varstvo (Flaker, Nagode, Rafaelič & Udovič, 
2011). V Sloveniji so tako storitve dolgotrajne oskrbe zagotovljene v okviru (Nagode, 
Zver, Marn, Jacović & Dominkuš, 2014, str. 9): 
- institucionalnega varstva (bivanje v institucijah, kot so domovi za starejše, posebni 
socialnovarstveni zavodi ipd.), 
- na domu oz. v okviru skupnostne oskrbe (npr. pomoč na domu, patronažno 
varstvo), 
- vmesnih oz. dnevnih oblik (varstveno delovni center, dnevni centri ipd.), 
- denarnih prejemkov (npr. dodatek za pomoč in postrežbo). 
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3.3 FINANCIRANJE DOLGOTRAJNE OSKRBE IN IZDATKI 
Znotraj EU se pojavlja velika variabilnost v financiranju dolgotrajne oskrbe, pri čemer je 
najbolj pomembno polulacijsko kritje v okviru socialnega varstva vključenost zasebnih in 
javnih virov financiranja ter razmejitev javne in zasebne sfere. Obstajajo torej različni 
sistemi financiranja, vendar je tako v EU kot v ZDA potrjujejo to, da je obvezna ustrezna 
mešanica javnih in zasebnih virov financiranja (Starc, 2010).  
 
Dolgotrajna oskrba je sicer mešanica zdravstvenih storitev in storitev socialne oskrbe v 
vseh državah (Slika 1), vendar posledično zaradi tega države med zdravstvene izdatke 
zajemajo različne dejavnosti dolgotrajne oskrbe, pogosto glede na to, pod katero področje 
spada dolgotrajna oskrba v nacionalni zakonodaji ali glede na vir financiranja posamezne 
dejavnosti dolgotrajne oskrbe (Nagode, Zver, Marn, Jacović & Dominkuš, 2014). 
 




Vir: OECD, 2007 v: Nagode, Zver, Marn, Jacović & Dominkuš (2014, str. 13) 
 
V Sloveniji se torej različne ugodnosti zagotavljajo preko zdravstvenega sistema, socialnih 
služb in sistemov pokojninske in invalidske socialne zaščite. Posledično se tudi vsaka 
upravičenost do posameznih ugodnosti ocenjuje posebej. Kljub temu da obstajajo številna 
denarna nadomestila, pa se merila za upravičenost prekrivajo, čeprav lahko en 
posameznik prejema le eno denarno nadomestilo. Številne države pa so ravno zaradi 
zaskrbljenosti glede finančne trajnosti in družbene primernosti sistemov dolgotrajne 
oskrbe uvedle obsežne reforme sistemov dolgotrajne oskrbe (Rodrigues, 2015). 
 
Denarni prejemek kot dodatek za pomoč in postrežbo je v Sloveniji mogoč le na podlagi 
Zakona o pokojninskem in invalidskem zavarovanju in namenjen tistim osebam, ki živijo 
doma in ne prejemajo nobene druge storitve dolgotrajne oskrbe, kot tudi osebam, ki so v 
institucionalnem varstvu (Rafaelič & Nagode, 2012). 
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Po zadnjih statističnih podatkih (SURS, 2015)1 so v letu 2013 javni viri predstavljali glavni 
vir financiranja dolgotrajne oskrbe, za katero se je namenilo 471 milijonov EUR oziroma 
1,31 % BDP in so se v primerjavi z letom 2012 zmanjšali za 1,8 %. Osnovni vir 
financiranja dolgotrajne oskrbe ostajajo skladi socialne varnosti, 72,5 % izdatkov se je 
financiralo iz javnih virov, preostalih 27,5 % pa iz zasebnih virov. 
 
Skoraj 80 % celotnih izdatkov je šlo različnih institucijam, ki nudijo dolgotrajno oskrbo, od 
tega največ v domovih za starejše (58,2 %), nato v različnih socialnih zavodih (15,2 %) in 
nazadnje v bolnišnicah (4,3 %). Preostali deli izdatkov je bil namenjen oskrbi na domu v 
obliki storitev, ki jih nudijo predvsem izvajalci patronažne službe v okviru domov za 
starejše, izvajalci storitev pomoč na domu in družinski pomočniki, ali v obliki denarnega 
prejemka. Glede na prejšnjo leto se je za manj kot 1 % povečal delež izdatkov za pomoč 
na domu, kar je tudi prikazano v Tabeli 2.   
 
Tabela 2: Izdatki in viri financiranja za dolgotrajno oskrbo po načinu izvajanja 
 
 
Vir: SURS (2015) 
 
Do pomoči na domu so upravičeni tisti, ki živijo v svojem bivalnem okolju in potrebujejo 
pomoč pri oskrbi in negovanju, hkrati pa nimajo ustrezne pomoči svojcev. Med njimi so 
invalidne osebe s pravico do dodatka za tujo pomoč in nego za opravljanje večine 
življenjskih funkcij ter hudo bolni otroci, ki niso vključeni v organizirane oblike varstva. 
Patronažno varstvo zajema preventivno oskrbo invalidov, kroničnih bolnikov ter oseb z 
motnjami v razvoju. Do institucionalnega varstva pa so upravičene osebe do 26. leta, ki so 
usmerjene v posebni program vzgoje in izobraževanja, odrasle osebe z motnjami v 
duševnem razvoju, senzornimi motnjami in motnjami v gibanju. Prav tako pa tudi osebe, 
ki zaradi starosti niso sposobne za popolnoma samostojno življenje in potrebujejo 
neposredno pomoč in nego. V primeru, da se pomoč na domu izvaja v okviru javne 
službe, najmanj 50 % stroškov krije občina, ostalo pa uporabnik. Pri institucionalnem 
varstvu pa storitve plačajo upravičenci sami oziroma s pomočjo svojcev ali občin. 
Upravičenci so socialno varstvenih storitev lahko zaprosijo za delno ali celotno oprostitev 
                                               
1 Podatki za leto 2014 bodo na voljo 27. 12. 2016. 
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plačila, ki pa je odvisna od njihovega materialnega položaja. Osebe, ki so vključene v 
sistem obveznega zdravstvenega zavarovanja, so upravičene do brezplačen patronažne 
pomoči (MISSOC, 2014). 
 
Mesečna višina dodatka v znesku 100 EUR za otroka, ki potrebuje posebno nego in 
varstvo, je namenjena kritju povečanih življenjskih stroškov, ki jih ima družina pri 
preživljanju in negi takega otroka. Za otroke s težko motnjo v duševnem razvoju in težko 
gibalno ovirane otroke, ki prav tako potrebujejo posebno nego in varstvo, pa znaša 
dodatek 200 EUR mesečno (ZSDP-1, 79. člen). Pri tem je potrebno poudariti oziroma 
izpostaviti, da otroci s CF dobijo oba dodatka oziroma tako 100 EUR kot tudi 200 EUR za 
posebno nego, vendar je to odvisno od posameznih zapletov, do katerih lahko pride pri 
sami bolezni.   
 
Eden od staršev, ki preneha z delovnim razmerjem zaradi nege in varstva otroka z zmerno 
ali težjo motnjo v duševnem razvoju ali gibalno oviranostjo, ima pravico do delnega plačila 
za izgubljeni dohodek, ki znaša 734,15 EUR mesečno. V primeru, da starš dela s krajšim 
delovnim časom, pa mu pripada sorazmerni del. Upravičenci so v tem primeru obvezno 
pokojninsko in invalidsko zavarovani, zavarovani za primer brezposelnosti in starševsko 
varstvo (Društvo CF, 2016c).  
 
Nadomestilo za invalidnost ter dodatek za tujo nego in pomoč, znaša po Zakonu o 
družbenem varstvu duševno in telesno prizadetih oseb 288,89 EUR. V primeru potrebe po 
pomoči druge osebe, lahko invalidna oseba, ki prejema nadomestilo za invalidnost, 
uveljavlja tudi pravico do dodatka za tujo nego in pomoč. Pri ugotavljanju pravice do tega 
dodatka se uporabljajo kriteriji s področja pokojninskega in invalidskega zavarovanja, 
pomoč in višina dodatka pa sta odvisna od potrebne pomoči in znaša za invalidne osebe, 
ki potrebujejo pomoč pri opravljanju vseh osnovnih življenjskih potreb 165,07 EUR ter za 
invalidne osebe, ki potrebujejo pomoč pri opravljanju večine osnovnih življenjskih 
potreb 82,54 EUR (MDDSZ, 2016b). 
3.4 PROBLEMATIKA DOLGOTRAJNE OSKRBE 
V Sloveniji že vrsto let čakamo na sprejetje zakona o dolgotrajni oskrbi, vprašanja 
dolgotrajne oskrbe pa kljub prepoznavi pomembnosti teme in nuje po sistemski ureditvi 
področja ostajajo še vedno ista in nerešena. Obstoječi sistem zagotavljanja dolgotrajne 
oskrbe se v Sloveniji odvija v okviru različnih zakonodaj in nekoordinirano. S tem se med 
uporabniki s primerljivimi potrebami ustvarja razlike, sistem pa je izrazito usmerjen v 
institucionalno varstvo in ne v skupnostno oskrbo. Dejstvo je, da obstoječi sistem ni 
ustrezen in je potreben celovite prenove (Rafaelič & Nagode, 2012). 
 
Ključni problem se kaže tudi v tem, da se pri Evropejcih podaljšuje življenjska doba, javna 
sredstva, namenjena zdravstvenemu varstvu in dolgotrajni oskrbi, pa so druga največja 
komponenta celotnih izdatkov za socialno zaščito, takoj za izdatki za starostne pokojnine 
in pokojnine preživelih oseb. Posledično postaja vse večja potreba po opravljanju storitev 
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dolgotrajne oskrbe v domačem ali institucionalnem okolju (Urad za uradne publikacije 
Evropske skupnosti, 2008). Države članice skušajo poiskati nove rešitve na področju 
dolgotrajne oskrbe, saj sedanji sistemi po predvidenih demografskih spremembah ne 
bodo več zmožni zadovoljiti vse potrebe. Nacionalna poročila tako poudarjajo pomen 
domače ali rezidenčne oskrbe pred institucionalno. Poleg tega opozarjajo na povišano 
potrebo po delovni sili in podpori družinskim članom ter neformalnih oskrbovalcem (Starc, 
2010). 
 
Obstoječe storitve in prejemki torej niso povezani v enovit sistem, v praksi pa ni najboljše 
koordinacije med službami, ki jih zagotavljajo. Kriteriji za odločanje o pravicah 
posameznikov se razlikujejo, podobno pa velja tudi za postopke vključevanja v posamezne 
oblike pomoči. Posledično torej storitve niso individualizirane, njihova dostopnost in 
kakovost pa se v posameznih območjih države močno razlikujejo, potrebe oziroma 
povpraševanje pa presega ponudbo storitev. Prav tako se za sprejem v institucionalno 
varstvo in za pomoč na domu čaka precej dolgo, kar je predvsem opazno v večjih urbanih 
središčih. Storitve v domačem okolju pa so nerazvite, saj še vedno prevladuje 
institucionalno varstvo (MDDSZ, 2010). Sistemi socialnega varstva, ki zajemajo določene 
naloge dolgotrajne oskrbe, so med seboj slabo usklajeni in delujejo vsak po svojih načelih, 
a noben ne obvladuje celotnega področja dolgotrajne oskrbe (Toth, 2009). 
 
Bistvo nove ureditve je tako uvesti posebno socialno zavarovanje za primer potrebe po 
dolgotrajni oskrbi ter izvajalce in storitve povezati v sistem, ki bo odvisnim osebam 
zagotovil dostopne in kakovostne storitve, prvenstveno v njihovem domačem okolju. Z 
novim zakonom naj bi tako ustrezno uredili področje osebne asistence za najtežje 
invalide, ki potrebujejo stalno pomoč in podporo pri njihovem vključevanju v družbo. 
Poleg tega pa se na področje dolgotrajne oskrbe nanaša tudi priporočilo št. 2 s strani 
Sveta EU, v katerem je določeno, da naj se omeji s staranjem prebivalstva povezane 
stroške ter preusmeri oskrbo z institucionalne na oskrbo na domu. Potrebno je tudi  
izboljšati usmerjanje nadomestil in ugotavljanje njihove upravičenosti ter povečati 
preventivo za zmanjšanje invalidnosti/odvisnosti (MDDSZ, 2013). 
 
Skupnostno oskrbo smo v Sloveniji začeli razvijati v devetdesetih letih prejšnjega stoletja, 
pri čemer je pomembno vlogo odigrala pomoč na domu. Poleg tega pa smo razvili tudi 
dnevne centre, stanovanjske skupine, oskrbovana stanovanja, varovanje na daljavo in 
podobno. Kljub temu, da vsi nacionalni programi socialnega varstva in nacionalne 
strategije staranja poudarjajo pomen skupnostne oskrbe ter spodbujajo njen razvoj, je le-
ta obtičal zgolj na deklarativni ravni (Rafaelič & Nagode, 2012). 
3.5 OSEBA OBOLELA S CISTIČNO FIBROZO – DOLGOTRAJNA OSKRBA 
Obravnava in zdravljenje bolnikov s CF poteka pod vodstvom različnih specialistov 
(pediatri, internisti, pulmologi, infektologi, mikrobiologi), specializiranih medicinskih sester, 
fizioterapevtov, dietetikov, socialnih delavcev, farmacevtov in kliničnih psihologov v 
posebnih centrih z visokokakovostno oskrbo. Tolikšen krog specialistov je pri obravnavi in 
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zdravljenju potreben ravno zato, ker CF prizadene različne organske sisteme, delo 
specialistov pa mora usklajevati izkušen zdravnik na področju zdravljenja CF. Nekateri 
vidiki zdravljenja se od obdobja dojenčka prek obdobja otroštva do odrasle dobe 
spreminjajo, toda osnovni pristop ostaja enak (Društvo CF, 2016a). 
 
V Sloveniji je za bolnike s CF omogočeno vodenje oziroma zdravljenje v Centru za cistično 
fibrozo na Pediatrični kliniki. Pri tem morajo biti otroci pregledani v specialistični ambulanti 
vsake 3 mesece, dojenčki in pacienti z novo odkrito boleznijo pa pogosteje. Ob vsakem 
pregledu je potrebno otroka klinično pregledati, izmeriti težo, višino, zasičenost 
hemoglobina s kisikom, spirometrijo ter opraviti mikrobiološki pregled izpljunka (Borinc 
Beden, in drugi, 2008). 
 
Na podlagi lastnih izkušenj lahko ocenim, da je za zdravljenje bolnikov s CF zelo dobro  
poskrbljeno oziroma poteka tako, kot je zastavljeno na Pediatrični bolnišnici. Pohvalno je 
tudi to, da so nam vsi na voljo v primeru kakršnihkoli vprašanj. Kljub temu, da ni 
krovnega zakona za dolgotrajno oskrbo, pa so za bolnike s CF posamezne pravice iz 
naslova dolgotrajne oskrbe urejene v različnih zakonih (npr. ZSVDP - dodatek za nego 
otroka, delno plačilo za izgubljeni dohodek, ZDVDTP - nadomestilo za invalidnost, dodatek 
za tujo nego in pomoč, ZPIZ - invalidski dodatek, invalidnina za telesno okvaro, dodatek 
za pomoč in postrežbo, ZSV - denarna socialna pomoč). 
 
Telesna okvara je podana le, če pri zavarovancu pride do izgube, bistvenejše 
poškodovanosti ali znatnejše onesposobljenosti posameznih organov ali delov telesa, 
zaradi česar je otežena aktivnost. Invalidnino je mogoče pridobiti le za telesno okvaro, ki 
je nastala v času trajanja zavarovanja oziroma morajo biti za pravico do invalidnine 
podani trije razlogi, in sicer, da gre pri zavarovancu za določeno vrsto in stopnjo telesne 
okvare, da je okvara nastala med zavarovanjem in zaradi poškodbe pri delu ali poklicne 
bolezni (ZPIZ, 2014). Bolnikom s CF po Zakonu o pokojninskem in invalidskem 
zavarovanju tako ne pripada denarni prejemek za telesno okvaro, kljub temu, da se te 
bolnike lahko obravnava kot invalide oz. osebe nezmožne za delo. 
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4 ANALIZA RAZISKAVE IN VERIFIKACIJA HIPOTEZ 
4.1 METODOLOGIJA DELA 
Spletni anketni vprašalnik je bil poslan 22 anketirancem, obolelim s CF, ki so člani Društva 
CF. Poleg tega se je anketiralo tudi 16 oseb iz doma za starejše in 6 starejših oseb, ki še 
živijo doma. Anketa se je zaradi časovne omejitve izvajala le med 24. in 29. 8. 2016, kar 
se posledično tudi odraža na nekoliko nižjem vzorcu anketirancev. 
 
Anketni vprašalnik je sestavljen iz 18 vprašanj, med katerimi je 16 vprašanj zaprtega tipa. 
Med ponujenimi odgovori so tako anketiranci izbrali njim najbolj ustrezen odgovor. Pri 
določenih vprašanjih je bilo mogoče izbrati tudi več odgovorov, kar je v nadaljevanju pri 
sami analizi tudi opozorjeno. Pri nekaterih vprašanjih pa je tudi manj odgovorov, kot je 
anketirancev, na kar je tudi opozorjeno. Zadnji dve vprašanji sta odprtega tipa, pri katerih 
so anketiranci lahko sami izpostavili ključne probleme na področju dolgotrajne oskrbe in 
podali tudi lastne predloge za morebitno odpravo imenovanih problemov.  
 
Glede na vzorec anketirancev je namen ankete ugotoviti, v kolikšni meri potrebujejo 
pomoč druge osebe pri opravljanju osnovnih življenjskih potreb in aktivnosti ter katere 
storitve dolgotrajne oskrbe prejemajo posledično zaradi tega. Anketa se navezuje tudi na 
socialno in institucionalno varstvo ter storitve v okviru tega, katerih so bodisi anketiranci 
deležni bodisi niso. Opredelili so se tudi do storitve pomoč na domu, denarnih prejemkov 
ter na zadnje izpostavili ključne probleme, s katerimi se soočajo na področju dolgotrajne 
oskrbe in zdravstvenega varstva na podlagi lastnih izkušenj.  
4.2 ANALIZA PODATKOV ANKETE IN POROČANJE O REZULTATIH 
Na podlagi Grafikona 1 je razvidno, da je pri anketi sodelovalo skupno 44 oseb. Med 
anketiranci je 10 oseb (22,7 %) starih do 18 let, 4 (9,1 %) anketiranci od 18 do 26 let, 8 
(18,2 %) pa med 26 in 45 let. Nihče od anketirancev ne spada v starostno skupino med 
45 in 60 let, 6 (13,6 %) anketiranih oseb pa je starih med 60 in 80 let. Najbolj zastopana 
skupina med anketiranci so starejši od 80 let. Le-teh je bilo 16 (36,4 %). 
 
Grafikon 1: Starost anketirancev 
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Pri drugem vprašanju nas je zanimalo, če anketiranci potrebujejo pomoč druge osebe pri 
opravljanju osnovnih življenjskih potreb in aktivnosti zaradi njihove kronične bolezni, 
poškodbe, invalidnosti ali morebitnih drugih vzrokov. Iz Grafikona 2 je razvidno, da v 
celoti potrebujeta pomoč druge osebe le 2 (4,5 %) anketiranca. Delno potrebuje pomoč 
pri opravljanju osnovnih življenjskih potreb in aktivnosti 24 (54,5 %) anketirancev, ostalih 
18 (40,9 %) anketirancev pa pomoči ne potrebuje. 
 




Vir: lasten, Priloga 2 
 
S tretjim vprašanje smo želeli ugotoviti, če bi anketirane osebe mogoče potrebovale stalno 
zdravstveno nego zaradi njihovega stanja. Kar 20 (45,5 %) anketirancev je pri tem 
odgovorilo z da, ostalih 24 (54,5 %) pa pravi, da ne potrebujejo stalne zdravstvene nege. 
Rezultati so razvidni iz Grafikona 3. 
 
Grafikon 3: Potreba po stalni zdravstveni negi 
 
 
Vir: lasten, Priloga 2 
 
Pri četrtem vprašanju so anketiranci izpostavili tiste naloge, za katere bi želeli, da jih 
opravlja diplomirana medicinska sestra v okviru patronaže na domu. Pri tem vprašanju so 
anketiranci lahko izbrali več možnih odgovorov, zato se tudi odgovori ne ujemajo s 
številom anketirancev. Iz Grafikona 4 je razvidno, da je med anketiranci največja želja 
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anketirancev bi želelo, da diplomirana medicinska sestra v okviru patronaže na domu 
izvaja intravensko terapijo, 24 (54,5 %) anketirancev pa imajo željo tudi po tem, da 
odvzame kri. Nihče od anketirancev ni podal kakšne druge želje.  
 
Grafikon 4: Naloge, ki naj jih opravlja diplomirana medicinska sestra v okviru 
patronaže na domu 
 
 
Vir: lasten, Priloga 2 
 
Anketiranci so pri petem vprašanju podali tiste storitve dolgotrajne oskrbe, katere sami 
prejemajo. Tudi pri tem vprašanju so lahko anketiranci izbrali več odgovorov, zato se tudi 
tu število odgovorov ne ujema s številom anketirancev. Na Grafikonu 5 je prikazano, da  
je 18 (40,9 %) anketirancev deležnih svetovanja in učenja, 14 (31,8 %) anketirancev 
dobiva pomoč pri opravljanju osnovnih življenjskih potreb, 2 (4,5 %) anketiranca pa 
prejemata rehabilitacijo. 18 (40,9 %) anketirancev ne prejema nobene storitve 
dolgotrajne oskrbe. 
 
Grafikon 5: Prejete storitve dolgotrajne oskrbe 
 
 
Vir: lasten, Priloga 2 
 
Na podlagi tega smo pri šestem vprašanju želeli ugotoviti, če anketiranci doplačujejo za 
socialno varstvene storitve dolgotrajne oskrbe. Kar 28 (63,6 %) anketirancev je na to 
odgovorilo z da, ostalih 16 (36,4 %) pa je odgovorilo, da za socialno varstvene storitve ne 
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Grafikon 6: Doplačilo za socialno varstvene storitve dolgotrajne osebe 
 
 
Vir: lasten, Priloga 2 
 
Pri sedmem vprašanju so anketiranci odgovorili na vprašanje, ki se nanaša na prejeto 
obliko storitev socialnega varstva. Institucionalno dolgotrajno oskrbo za starejše, ki se 
izvaja v posebnih zavodih, prejema 16 (36,4 %) anketirancev, institucionalno dolgotrajno 
oskrbo za otroke pa 2 (4,5 %) anketiranca. Pomoč oziroma dolgotrajno oskrbo na domu 
prejemata 4 (9 %) anketiranca, ostalih 22 (50,1 %) anketirancev pa ne prejema nobene 
oblike storitev socialnega varstva., kar je razvidno iz Grafikona 7. 
 
Grafikon 7: Oblike storitev socialnega varstva, ki jih prejemajo anketiranci 
 
 
Vir: lasten, Priloga 2 
 
Na podlagi Grafikona 8 je razvidno, koliko so anketiranci načeloma čakali na sprejem v 
institucionalno varstvo oziroma na pomoč na domu. Na to vprašanje so odgovarjali samo 
tisti anketiranci, ki prejemajo eno od oblik storitev socialnega varstva. Na podlagi 
prejšnjega vprašanja je takih oseb 22, tako je pri časovni opredelitvi čakanja na sprejem 
podalo odgovor 22 anketirancev. Med 22 anketiranci so 4 (18,2 %) anketiranci čakali 
manj kot 1 mesec, 2 (9,1 %) anketiranca pa od 1 do 3 mesecev. Nihče od anketirancev ni 
čakal na sprejem v institucionalno varstvo ali na pomoč na domu do pol leta, so pa 4 
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(18,2 %) anketiranci čakali kar od 6 do 12 mesecev. Na tovrstno storitev pa je čakalo več 
kot eno leto kar 12 (54,5 %) anketirancev. 
 
Grafikon 8: Čakalna doba za sprejem v institucionalno varstvo oziroma pomoč na domu 
 
 
Vir: lasten, Priloga 2 
 
Pri devetem vprašanju nas je zanimalo, katere storitve prejemajo anketiranci, v primeru, 
da so v bolnišnici ali v rehabilitacijskem zavodu. Na to vprašanje je med 44 anketiranci 
podalo svoj odgovor 32 anketirancev. Pri tem prejema dolgotrajno zdravstveno oskrbo 8 
(25,0 %) anketirancev, prav toliko pa jih prejema posebno obravnavo. Nihče od 
anketirancev ne prejema paliativne oskrbe, 16 (50,0 %) anketirancev pa je odgovorilo, da 
ne prejema nobene storitve, kar je tudi razvidno iz Grafikona 9.  
 




Vir: lasten, Priloga 2 
 
Pri tistih anketirancih, ki imajo pomoč na domu, nas je zanimalo, kdo le-to izvaja. Iz 
Grafikona 10 je tako razvidno, da v največji meri pomoč na domu anketirancem nudijo 
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na domu 4 (12,5 %) anketirancem, 4 (12,5 %) anketirancev pa je odgovorilo, da 
prejemajo pomoč od drugih. Pri tem niso opredelili od koga točno. 
 
Grafikon 10: Osebe, ki nudijo pomoč na domu anketirancem 
 
 
Vir: lasten, Priloga 2 
 
Naslednje, enajsto vprašanje, se je nanašalo na to, če so te storitve individualizirane in 
kakovostne. Tako je 10 (31,3 %) anketirancev odgovorilo, da so v celoti individualizirane 
in kakovostne, 16 (50,0 %) pa so mnenja, da so le delno individualizirane in kakovostne. 
Pri tem je 6 (18,8 %) anketirancev odgovorilo, da te storitve niso niti individualizirane niti 
kakovostne. 
 




Vir: lasten, Priloga 2 
 
Na podlagi tega se je tudi dvanajsto vprašanje nanašalo na pomoč na domu, in sicer, če 
je le-ta zadostna in dovolj ustrezna. 6 (20,0 %) anketirancev je odgovorilo, da je zadostna 
in dovolj ustrezna, 24 (80,0 %) anketirancev pa meni, da ni zadostna niti dovolj ustrezna, 
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Grafikon 12: Zadostnost in ustreznost pomoči na domu, ki jo prejemajo anketiranci 
 
 
Vir: lasten, Priloga 2 
 
S trinajstim vprašanjem smo želeli ugotoviti, komu bi anketiranci zaupali dajanje 
intravenskega zdravila, če bi le-tega potrebovali. Možno je bilo več odgovorov, zato se 
tudi število odgovorov ne ujema s številom anketirancem. Tako je kar 39 (88,6 %) 
anketirancev odgovorilo, da bi to zaupali diplomirani medicinski sestri v okviru patronažne 
službe na domu, 19 (43,2 %) anketirancev pa bi to zaupalo zdravstvenemu osebju v 
bolnišnici ali zdravstvenemu domu. Nihče od anketirancev dajanja intravenskega zdravila 
ne bi zaupal svojcu, ki za to ni usposobljen, kar je razvidno na podlagi Grafikona 13. 
 
Grafikon 13: Zaupanje dajanja intravenskega zdravila določenim osebam 
 
 
Vir: lasten, Priloga 2 
 
Med anketiranci je namreč kar 18 (40,9 %) takih, ki v celoti potrebujejo pomoč pri 
pripravi, dajanju in nadzoru nad zdravili. Delno potrebuje pri tem pomoč 10 (22,7 %) 
anketirancev, ostalih 16 (36,4 %) pa tovrstne pomoči ne potrebuje. Rezultati so razvidni iz 
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Vir: lasten, Priloga 2 
 
S petnajstim vprašanjem pa smo želeli ugotoviti, če anketiranci potrebujejo pomoč pri 
uporabi medicinskih pripomočkov. Kar 18 (40,9 %) anketirancev potrebuje pri tem pomoč 
v celoti, 11 (25,0 %) anketirancev pa le delno. Ostalih 15 (34,1 %) ne potrebuje pomoči 
pri uporabi medicinskih pripomočkov, kar je razvidno iz Grafikona 15. 
 
Grafikon 15: Potrebna pomoč anketirancem pri uporabi medicinskih pripomočkov 
 
 
Vir: lasten, Priloga 2 
 
Zanimalo nas je tudi, če oziroma katere denarne prejemke anketiranci prejemajo. 
Odgovori se ponovno ne ujemajo s številom anketirancem, saj so anketiranci lahko izbrali 
več možnih odgovorov. Največ anketirancev, kar 16 (32,0 %), jih prejema dodatek za 
nego otroka, 6 (12,0 %) anketirancev pa jih prejema delno plačilo za izgubljeni dohodek.  
Po 4 (8,0 %) anketiranci prejemajo dodatek za pomoč in postrežbo ali invalidnino za 
telesno okvaro. Le 1 (2 %) anketiranec prejema denarno socialno pomoč. Nihče od 
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anketirancev pa ne prejema nobenega od zavedenih dodatkov, kar je razvidno iz 
Grafikona 16.  
 
Grafikon 16: Vrste denarnih prejemkov, ki jih prejemajo anketiranci 
 
 
Vir: lasten, Priloga 2 
 
Pri sedemnajstem vprašanju so anketiranci podali svoje odgovore, in sicer so na podlagi 
lastnih izkušenj izpostavili ključne probleme, s katerimi se soočajo na področju dolgotrajne 
oskrbe in zdravstvenega varstva. Skupno so podali različne odgovore, katere v 
nadaljevanju navajamo po pomembnosti oziroma od najbolj do najmanj izpostavljenega 
problema: 
- v okviru patronažne službe je premalo diplomiranih medicinskih sester, 
- na področju dolgotrajne oskrbe in zdravstvenega varstva je preveč birokracije, 
- prevelika oddaljenost bolnišnice od domačega kraja, 
- previsoki stroški pomoči na domu, 
- država premalo subvencionira potrebne storitve, 
- v institucijah je premalo zaposlenih medicinskih sester in diplomiranih medicinskih 
sester, 
- stroški institucionalne oskrbe so previsoki. 
 
Pri zadnjem osemnajstem vprašanju so anketiranci prav tako podali svoj odgovor oziroma 
so konkretno podali predloge, s katerimi menijo, da bi se tovrstne težave lahko odpravilo 
ali vsaj izboljšalo: 
- največ anketirancev predlaga oziroma je mnenja, da bi bilo potrebno 
usposabljanje večjega števila diplomiranih medicinskih sester v okviru patronažne 
službe in bi jim pri tem morali dati tudi več pooblastil, predvsem za izvajanje 
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- potrebno bi bilo zakonsko urediti, da se prispevki plačujejo tudi za dolgotrajno 
oskrbo tako kot se plačujejo za zdravstveno zavarovanje, 
- potrebno bi bilo skrajšati birokratske poti, 
- vse osebe, ki so potrebne pomoči, bi se moralo seznaniti z njihovimi pravicami, saj 
so glede tega premalo seznanjeni ali pa sploh niso.  
4.3 PREVERJANJE HIPOTEZ 
Anketa je pokazala, da več kot polovica anketirancev potrebuje delno ali v celoti pomoč 
druge osebe pri opravljanju osnovnih življenjskih potreb ali aktivnosti (Grafikon 2), vendar 
bi zaradi tega posledično manj kot polovica anketirancev potrebovalo tudi stalno 
zdravstveno nego (Grafikon 3). 
 
O samem sistemu dolgotrajne oskrbe je na podlagi različnih avtorjev že bilo potrjeno, da 
le-tega nimamo v celoti urejenega oziroma, da sploh ni ustrezen in bi bilo to področje 
potrebno celovito spremeniti (Rafaelič & Nagode, 2012). Toth (2009) tako tudi izpostavi, 
da sedanji sistem ne zagotavlja vsem prebivalcem enakih pogojev in možnosti 
uveljavljanja pravic in dostopnosti do oskrbe, ko jo potrebujejo. Ključni element, ki 
potrjujejo ta dejstva, pa je tudi pomanjkanje krovnega zakona o dolgotrajni oskrbi, ki je v 
Sloveniji v pripravi že dolga leta. Na podlagi tega dejstva lahko tako v celoti potrdim prvo 
zastavljeno hipotezo, ki se glasi: »V RS nimamo ustrezno urejenega celovitega 
sistema dolgotrajne oskrbe, saj niso zagotovljene enake dostopnosti storitev in 
prejemkov vsem osebam, ki jo potrebujejo.« To lahko tudi potrdimo z nekaterimi 
rezultati ankete, in sicer lahko izpostavimo, da je večina anketirancev na sprejem v 
institucionalno varstvo oziroma pomoč na domu čakala več kot eno leto (Grafikon 8), kar 
potrjuje problem dolgih čakalnih vrst. Med vsemi denarnimi prispevki, ki jih anketiranci 
prejemajo pa prevladuje zgolj dodatek za nego otroka. Kar tretjina anketirancev ne 
prejema nobenega od zavedenih denarnih prejemkov (Grafikon 16). Poleg tega so 
anketiranci izpostavili tudi, da je na tem področju preveč birokracije in da so stroški 
pomoči na domu absolutno previsoki. Po drugi strani pa država ne subvencionira storitev 
v zadostnem obsegu, stroški institucionalne oskrbe pa so previsoki. Posledično so tako 
anketiranci mnenja, da bi bilo potrebno skrajšati birokratske poti ter zakonsko urediti, da 
se plačujejo prispevki tudi za dolgotrajno oskrbo tako kot se plačujejo za zdravstveno 
zavarovanje. Prav tako bi bilo potrebno osebe, ki so potrebne pomoči, seznaniti z 
njihovimi pravicami, saj anketiranci mnenja, da so le-te osebe premalo oziroma sploh niso 
seznanjene s pravicami. 
 
Na podlagi tega lahko potrdim tudi drugo zastavljeno hipotezo, ki se glasi: »Dolgotrajna 
oskrba na domu ni niti zadostna niti ustrezna, storitve preventive in zgodnje 
rehabilitacija pa so nerazvite.«, kar zopet izhaja iz neurejenosti obstoječega sistema 
dolgotrajne oskrbe oziroma ključne problematike na tem področju. Oskrba na domu 
vsekakor ne more biti zadostna niti ustrezna, saj prevladuje institucionalna oskrba. 
Omenili pa smo že, da je cilj nove ureditve preusmeriti oskrbo iz institucij v domačo 
okolje. O prevladujoči institucionalni oskrbi pa pričajo tudi rezultati ankete, v kateri 36,4 
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% anketirancev prejema institucionalno storitev socialnega varstva za starejše, 4,5 % 
anketirancev prejema institucionalno dolgotrajno oskrbo v posebnih zavodi za otroke in le 
9 % anketirancev ima dolgotrajno oskrbo na domu oziroma pomoč na domu (Grafikon 7). 
Med anketiranci je sicer 19,4 % takih, ki prejemajo rehabilitacijo (Grafikon 5), vendar je 
po drugi strani potrebno načrtno spodbujati tako preventivo kot tudi rehabilitacijo in 
uporabo sodobnih tehnologij na področju dolgotrajne oskrbe. V Nemčiji imajo 
rehabilitacijske ukrepe v okviru storitev, ki jih krije zavarovanje za dolgotrajno oskrbo. 
Načeloma pa velja, da bi morajo izvajalci storitev dolgotrajne oskrbe v polnem obsegu 
uporabiti svoje znanje in medicinske ter druge rehabilitacijske ukrepe za zmanjšanje in 
preprečevanje od tuje pomoči. To je sicer predvideno tudi v 6. členu slovenskega Zakona 
o dolgotrajni oskrbi in zavarovanju za dolgotrajno oskrbo (MDDSZ, 2010), ki pa seveda še 
vedno ni sprejet.  
 
Iz vidika dolgotrajne oskrbe je razvidno, da v večini pomoč na domu izvajajo ravno svojci 
(Grafikon 10). Pri tem so anketiranci mnenja, da glede na svoje potrebe, ne prejemajo 
dovolj pomoči na domu in, da le-ta ni dovolj ustrezna (Grafikon 12). V okviru patronaže 
na domu so anketiranci izrazili željo po tem, da bi diplomirana medicinska sestra izvajala 
tako intravenozno terapijo kot tudi fizioterapijo (Grafikon 4). Anketiranci prav tako tega ne 
bi zaupali svojcem, ki za to niso dovolj usposobljeni, ampak bi to zaupali ravno diplomirani 
medicinski sestri v okviru patronažne službe na domu (Grafikon 13). Izpostaviti je 
potrebno, da obstajajo očitne razlike v pravicah med tistimi osebami, ki so vključene v 
institucionalno oskrbo (dostopnost do storitev fizioterapije, delovne terapije, drugih 
strokovnih pomoči) in osebami, ki potrebujejo oskrbo na domu. Slednji morajo namreč za 
opravljene storitve prispevati iz lastnih sredstev, kar pomeni, da je za njih dostopnost na 
nekaterih območjih bistveno slabša (Toth, 2009). Tako lahko delno potrdim in delno tudi 
zavrnem tretjo zastavljeno hipotezo, ki se glasi: »Dolgotrajna oskrba na domu ne 
nudi intravenske terapije na domu in ne fizioterapije.« Storitve so omogočene na 
domu, vendar je potrebno za njih plačati. Niso pa omogočene v okviru dolgotrajne oskrbe 
kot brezplačna storitev na domu.  
 
Glede na to, da je polovica anketirancev bolnikov s CF, kar je razvidno tudi na podlagi 
starosti anketirancev, saj imajo lahko CF le mlajši. Starejši te bolezni ne morejo imeti, ker 
se njihova življenjska pot žal prej zaključi (Grafikon 1). Tovrstni bolniki ne prejemajo 
oziroma nimajo dostopa do storitev dolgotrajne oskrbe oziroma niso v institucionalnem 
varstvu (Grafikon 7), saj jih negujejo svojci v domačem okolju (Grafikon 10). Kljub temu, 
da nego v domačem okolju izvajajo svojci, so anketiranci v veliki meri predlagali oziroma 
izrazili željo po tem, da bi fizioterapijo in intravensko terapijo v okviru patronaže na domu 
izvajala diplomirana medicinska sestra, ki ima tudi več kompetenc (Grafikon 4) in 
vsekakor izvajanja intravenske terapije ne bi zaupali svojcu (Grafikon 13). Ravno pri tem 
pa lahko izpostavimo problem družinskih članov bolnikov s CF, ki izvajajo nego doma, saj 
tovrstni bolniki v tem primeru niso deležni strokovne oskrbe kot jo imajo v institucionalnih 
zavodih. Denarni prejemek za telesno okvaro prejemajo le 4 anketiranci (Grafikon 16), 
vsekakor pa med te anketirance ne spada niti en bolnik s CF, saj je že po definiciji, ki je 
podana v enem od prejšnjih poglavjih, določeno, da tovrstnim bolnikom ta denarni 
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prejemek ne pripada. Na podlagi tega tako lahko potrdim tudi zadnjo, četrto, zastavljeno 
hipotezo, ki se glasi: »Osebe, obolele s CF, nimajo dostopa do storitev 
dolgotrajne oskrbe in nimajo denarnega prejemka za telesno okvaro.«  
Definicija telesne okvare oziroma ustrezen zakon za pravice do invalidnine bi se torej 
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5 ZAKLJUČEK 
Na podlagi opisanega je očitno, da bi v prvi vrsti morali sprejeti več kot potreben kroven 
zakon na tem področju in se pri tem zgledovati po ostalih evropskih državah, v katerih so 
sistemi dolgotrajne oskrbe tako zakonsko kot tudi demografskim zahtevam bolj ustrezno 
oblikovani.  
 
Izpostavljeni so torej ključni problemi na področju zdravstvenega in socialnega varstva ter 
dolgotrajne oskrbe. Na podlagi zakonodaje lahko rečemo, da je na splošno dostop do 
zdravstvenih storitev dobro urejen, vendar se ključni problemi pojavljajo ravno pri 
dostopu do posameznih pravic, katere bi specifični bolniki oziroma upravičenci nujno 
potrebovali.  
 
Sami rezultati opravljene raziskave so namreč potrdili, da v Sloveniji nimamo ustrezno 
urejenega celovitega sistema dolgotrajne oskrbe, saj ni zagotovljena enaka dostopnost 
storitev in prejemkov vsem osebam, ki jo potrebujejo. Prav tako dolgotrajna oskrba na 
domu ni niti zadostna niti ustrezna, storitve preventive in zgodnje rehabilitacije pa 
dejansko niso dovolj razvite. Poleg tega storitve dolgotrajne oskrbe na domu niso 
omogočene kot brezplačne storitve, ampak je za njih potrebno plačati.  
 
Izpostavim lahko problem dolgotrajne oskrbe pri bolnikih s CF, ki se razlikuje predvsem v 
tem, da nimajo zagotovljene dolgotrajne oskrbe s strani institucionalnega varstva oziroma 
nimajo niti dodatka za invalidnino, katera bi jim lahko pripadala oziroma bi jim morala 
pripadati, če bi se zakon ustrezno prilagodil za vse invalide oziroma tudi za bolnike s CF.  
Poleg tega je na področju dolgotrajne oskrbe v okviru patronažne službe premalo 
diplomiranih medicinskih sester, preveč birokracije, stroški pomoči na domu in stroški 
institucionalne oskrbe so previsoki oziroma posledično lahko rečemo, da država premalo 
subvencionira potrebne storitve.  
 
Ključne ugotovitve oziroma predlogi temeljijo predvsem na tem, da bi se v dolgotrajno 
oskrbo, poleg starejših in slabotnih, vključilo tudi dolgotrajno bolne otroke, saj se le-ti 
razlikujejo od drugih kategorij (npr. duševno in telesno prizadete osebe). Kot sem že 
omenila, je ključni problem v tem, da bolniki s CF nimajo statusa invalidne osebe, kot to 
velja za ostale kategorije oseb. Pomembno bi bilo tudi okrepiti patronažno službo z 
diplomiranimi medicinskimi sestrami na terenu, ki bi lahko nudile strokovne storitve na 
domu in bi na podlagi široke usposobljenosti imele dovolj ustreznih kompetenc. Skladno s 
tem bi bilo potrebno tudi sodelovanje z družinskim oziroma splošnim zdravnikov v regiji ali 
s specialistom, ki bi vodil proces zdravljenja in rehabilitacije na domu. 
 
Glede na to, da so pravice do tovrstnih storitev razpršene v posameznih zakonih, bi 
združitev teh pravic v en krovni zakon pomenila enako obravnavo vseh upravičencev. 
Ravno zato je tudi nujno potreben sprejem enotnega zakona za dolgotrajno oskrbo, na 
katerega čakamo že vrsto let, saj bi ta zakon dal prednost oskrbi na domu pred 
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institucionalnim varstvom. Ključno pri temu pa bi bilo to, da bi strokovno nego izvajala 
diplomirana medicinska sestra, pri tem pa bi morale biti ustrezno urejene tudi ugodnosti 
za družinske člane, ki bi izvajali laično nego. Poleg tega bi bilo potrebno zakonsko urediti, 
da se prispevki plačujejo tudi za dolgotrajno oskrbo tako kot se plačujejo za zdravstveno 
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PRILOGE 
Priloga 1: Anketni vprašalnik 
 
Pozdravljeni, 
moje ime je Tina Trnovec in v okviru diplomskega dela na Fakulteti za upravo v Ljubljani 
želim izdelati analizo na temo "Pomanjkljivosti v pravni ureditvi dolgotrajne oskrbe v 
Sloveniji". 
Anketa je anonimna. Podatki bodo uporabljeni izključno za namen diplomskega dela, zato 
vas vljudno prosim, da si vzamete nekaj minut za izpolnitev ankete, katera mi bo 
pripomogla k uspešni izvedbi raziskovalnega dela. 
Za vaše sodelovanje se vam že vnaprej lepo zahvaljujem. 
Prosim, da pri vsakem vprašanju označite ustrezen odgovor. 
 
1. Kolikšna je vaša starost (v kolikor rešujete v imenu osebe, ki potrebuje dolgotrajno 
oskrbo, vpišite njeno starost)? 
a) Do 18 let 
b) 18-26 let 
c) 26-45 let 
d) 45-60 let 
e) 60-80 let 
f) Nad 80 let 
 
2. Ali zaradi kronične bolezni, poškodbe, invalidnosti ali drugih vzrokov potrebujete 
pomoč druge osebe pri opravljanju osnovnih življenjskih potreb in aktivnosti? 
a) Da, v celoti 
b) Da, delno 
c) Ne 
 




4. Kaj bi želeli, da opravlja diplomirana medicinska sestra v okviru patronaže na 
domu? 
a) Jemanje krvi 




5. Katere storitve dolgotrajne oskrbe prejemate? 
a) Pomoč pri opravljanju osnovnih življenjskih potreb 
b) Rehabilitacijo 
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c) Svetovanje in učenje 
d) Nobene 
 




7. Katero obliko storitev socialnega varstva prejemate? 
a) Institucionalno dolgotrajno oskrbo (izvaja se v posebnih zavodih): 
- za starejše 
- za odrasle s posebnimi potrebami 
- za otroke s posebnimi potrebami 
          b) Dolgotrajno oskrbo na domu (izvaja se na domu): 
              - pomoč na domu 
              - družinski pomočnik 
              - osebna asistenca 
           c) Nobene 
 
8. Koliko časa ste čakali na sprejem v institucionalno varstvo oziroma na pomoč na 
domu? 
a) Do 1 meseca 
b) 1-3 mesece 
c) 3-6 mesecev 
d) 6-12 mesecev 
e) Nad 12 mesecev 
 
9. Če ste v bolnišnici ali v rehabilitacijskem zavodu, katero storitev prejemate? 
a) Dolgotrajno zdravstveno nego 
b) Paliativno oskrbo 
c) Posebno obravnavo 
d) Nobene 
 
10. Če imate pomoč na domu, kdo jo izvaja? 
a) Patronažna služba 




11. Ali so storitve individualizirane in kakovostne? 
a) Da, v celoti 
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13. Če bi potrebovali intravenozno dajanje zdravila, komu bi to zaupali? 
a) Zdravstvenemu osebju v bolnišnici ali zdravstvenem domu 
b) Diplomirani medicinski sestri v okviru patronažne službe na domu 
c) Svojcu, ki za to ni usposobljen 
 
14. Ali potrebujete pomoč pri pripravi, dajanju in nadzoru nad zdravili? 
a) Da, v celoti 
b) Da, delno 
c) Ne 
 
15. Ali potrebujete pomoč pri uporabi medicinskih pripomočkov? 
a) Da, v celoti 
b) Da, delno 
c) Ne 
 
16. Katere denarne prejemke prejemate? 
a) Dodatek za pomoč in postrežbo 
b) Invalidnino za telesno okvaro 
c) Dodatek za tujo nego in pomoč 
d) Nadomestilo za invalidnost 
e) Dodatek za nego otroka 
f) Delno plačilo za izgubljeni dohodek 
g) Invalidski dodatek 
h) Denarno socialno pomoč 
i) Nobenega 
 
17. Na podlagi lastnih izkušenj izpostavite ključne probleme, s katerimi se soočate na 
področju dolgotrajne oskrbe in zdravstvenega varstva 
           __________________________________________________________ 
           __________________________________________________________ 
 
18. Podajte morebitne predloge, s katerimi menite, da bi se tovrstne težave lahko 
odpravilo ali vsaj izboljšalo 
           __________________________________________________________ 
           __________________________________________________________ 
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